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ANOTACE

Bakalaiska prace je veénovana tématu enteralni vyzivy u déti s Crohnovou chorobou.
V teoretické Casti se zabyva charakteristikou Crohnovy choroby, projevy, diagnostikou, 1é¢bou
onemocnéni. Dale je zaméfena na enteralni vyzivu, ktera u déti s Crohnovou chorobou slouzi
jako 1écba prvni volby. Prakticka ¢ast prace se vénuje sbéru dat od détskych pacientt s timto

onemocnénim a jejich rodi¢i. Rozebira jejich zkuSenosti S enterdlni vyzivou.
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Enteral nutrition in paediatric patients with Crohn’s disease.
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The thesis is dedicated to the enteral diet of children with Crohn’s disease. The introduction is
focused on overall characteristics of Crohn’s disease and its clinical manifestations, diagnostics
and therapeutic interventions. A particular attention is paid to the enteral diet which serves as a
first choice therapy in children with this disease. The experimental part of the thesis is
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Uvod

Crohnova choroba spolu s ulcerdzni kolitidou (UK) spada mezi zanétliva stfevni onemocnéni
(anglicka zkratka IBD — Inflammatory Bowel Diseases). U nds se Castéji pouziva oznaceni
idiopatické stievni zanéty (1SZ). Jde o choroby imunitné podminéné s dosud nejasnou piic¢inou.
Crohnova choroba muze postihnout jakoukoliv ¢ast traviciho traktu a zanét mize prostupovat
celou sténou travici trubice, zatimco ulcerdzni kolitida postihuje vzdy kone¢nik a vétsi ¢i mensi
¢ast prilehlého tlustého stieva a postizena je pouze sliznice stfeva. Kromé Crohnovy choroby
aulcerozni kolitidy se mezi ISZ u déti tadi také neklasifikovatelné zanétlivé stievni
onemocnéni (anglicka zkratka IBDU - Inflammatory Bowel Diseases Unclassified). Pacienti
maji stitevni zdn€t omezeny na tlusté sttevo, ale jeho charakter neumoznuje jednoznaéné rozlisit,
zda jde o Crohnovu chorobu nebo o ulcerdzni kolitidu (Mitrova, 2015, s. 54; Nevoral et al.,
2013, s. 125-126; Kohout a Pavlickova, 2006, s. 7).

Nartst incidence Crohnovy choroby veetné posunu diagndzy do niz§iho véku je v rozvinutych
zemich problémem poslednich let. Prvni pfiznaky Crohnovy choroby se ¢asto projevi v obdobi
adolescence, ovsem nejsou vyjimkou ani pacienti mladsi 10 let ¢i v predskolnim véku (Nevoral

et al., 2013, s. 126).

V CR bylo vroce 2013 dispenzarizovano s Crohnovou chorobou v gastroenterologickych
ambulancich 1005 déti ve ve€ku 0-19 let. Ztoho v Pardubickém kraji 71 déti,
v Kralovéhradeckém kraji 98 déti. Pro srovnani vroce 2003 bylo dispenzarizovano
s Crohnovou chorobou 772 déti, z toho v Pardubickém kraji 21 détia v Kralovéhradeckém kraji
59 déti (UZIS, 2015; UZIS, 2004).

Teoreticka Cast bakalatské prace je ve€novana charakteristice Crohnovy choroby,
jejim projeviim, diagnostice, 1é¢bé a podrobnéji se zaméfuje na enteralni vyzivu jako jeden

ze zpusobu 1écby détskych pacienttt s Crohnovou chorobou.

Vyzkumna ¢ast bakalafské prace je zaméfena na zkuSenosti déti s Crohnovou chorobou. Dale
bylo zjistovano, zda byli déti a jejich rodi¢e spokojeni s informacemi, které jim zdravotnici

poskytli, pfipadné jaké informace postradali.
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Cile prace

Cil teoreticky
Shrnout nejaktudlnéjsi poznatky o Crohnovée chorobé.

Popsat vyznam enteralni vyzivy jako jeden ze zptsobu 1écby u déti s Crohnovou chorobou.

Cil vyzkumny
Zjistit zkusSenosti respondentii s Crohnovou chorobou.

Zjistit, zda byli respondenti spokojeni s informacemi, které jim zdravotnici poskytli, pfipadné

jaké informace postradali.

Cil prakticky

Vytvofeni informac¢niho materialu pro détské pacienty a jejich rodice.
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.  TEORETICKA CAST

1 Crohnova choroba

Crohnova choroba je segmentalni, granulomat6zni a transmuralni (= prostupuje celou tloustkou
stény travici trubice) zanét. Postihuje jakoukoliv Cast zazivaciho traktu od dutiny ustni
po konecnik. Nejcastéjsi je postizeni prechodu tenkého stieva v tlusté stievo (ileocekalni oblast,
40-60 %), dale tlustého stfeva (30-40 %), tenkého stfeva (25-30 %) a perianalni krajiny
(11-26 %). Vzacné byva postizeni smérem oralnim — jicen, zaludek a dvanactnik (0,5-1 %)

(Mitrova a Bortlik, 2013, s. 307; Zbotil et al., 2012, s. 98-99).

1.1 Etiologie onemocnéni

Pfi¢iny zanétu nejsou dosud zcela objasnény. Piedpoklada se vliv genetickych faktord, viiv
na vznik nemoci ma i porucha funkce stfevni bariéry, ktera vede k propustnosti antigena
a obrovité stimulaci imunitniho systému stieva, nasledné k vzniku zanétu a postupné destrukci
sttevni tkan€. Autofi uvadé€ji za jednu z moZnych pficin zanétu 1 zménu ve stravovacich
navycich a v zptisobu Zivota v poslednim stoleti. Problém mize byt v nizkém piijmu vlakniny,
zvySeném piijmu cukri, rostlinnych tukt, v€etné ztuzenych, v pouzivani konzervacnich latek
a barviv ve stravé. V literatuie se zminuji 1 o zvySené hygienické urovni, ptiliSné cistoté
(pouzivani dezinfek¢nich prosttedka, sterilizace dudlikii apod.), ktera na jednu stranu snizuje
riziko infekce, ale na druhou stranu uspava imunitni systém. Predpoklada se také vliv Casté
lécby antibiotiky a v dneSni dob¢€ i vliv dlouhodobého stresu. OvSem prokazani vztahu
konkrétniho faktoru se vznikem zanétu udava Kohout (2011, s. 123) za velmi obtizné

(Cervenkova, 2009, s. 9, 12-13; Safrankova a Nejedla, 2006, s. 230; Kohout, 2011, s. 122-123).

1.2 Projevy onemocnéni

Jak se nemoc projevuje, zalezi na misté zanétu. V oblasti spoje tenkého a tlustého stieva, coz je
nejcast¢jsi lokalizace zanétu, se projevuje prijmy, kieCovitymi bolestmi biicha (hlavné po jidle)
a Vv dusledku snizené¢ho pifijmu potravy a zanétlivé aktivity nemoci i hubnutim. Postizeni
tlustého stieva zanétem se projevuje prijmy, které mohou byt i s ptiméesi Cerstvé krve, dale
kfeCovitymi bolestmi bticha S vazbou na vyprazdilovani a mimostfevnimi (extraintestinalnimi)
projevy — postizeni kloubu (artritidy), zanéty rohovky, duhovky, hepatobiliarni postizeni, koZni
léze (nejCastéji nodozni erytém — bolestivé, zarudlé zdufeniny kiZe a podkozi, obvykle
na bércich). Postihne-li zanét tenké stievo, chybi prijmy i mimostfevni projevy, ale pacienti

trpi bolestmi bficha za 1-2 hod. po jidle, hubnutim, neprospivaji a jsou anemicti. Pfi postizeni
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kone¢niku jsou typickymi projevy fisury, pistéle, abscesy, viedy V analnim kanale
(Cervenkova, 2009, s. 15-17; Safrankova a Nejedla, 2006, s. 231; Nevoral et al., 2013, s. 131).

U déti je Crohnova choroba velmi ¢asto doprovazena malnutrici, poruchou ristu (projevuje se
az u tretiny détskych pacientll) a opozdénym pubertalnim vyvojem. Opozdéna byva 1 kostni
zralost. Déti mohou mit zvySené teploty i horecky, trpét tinavou, ¢asto udavaji sniZzenou

vykonnost (Nevoral et al., 2013, s. 127; Adamcova, 2010, s. 30).

1.3 Priabéh onemocnéni

Crohnova choroba je celozivotni onemocnéni s riznym prab&hem, sttidaji se faze zklidnéni
(klidoveé stadium) a faze novych vzplanuti (akutni stadium). Nemoc neni trvale vylécitelna,
aleu véetsiny pacientt dokaze spravna 1éCba potlacit piiznaky onemocnéni, zabranit
komplikacim a umoznit dobrou kvalitu Zivota. Zpocatku onemocnéni mé vét§ina pacientli
jenom zanétlivé zmény na sliznici, zdnét ovSem prostupuje celou sténou stieva a po 1€bé miva
tendenci k jizveni. Dochazi k zizeni (stendze) stfevniho prisvitu a muze dojit az ke stievni
nepruchodnosti. Kli¢ky stfeva zasazené¢ zancétem maji sklon se spojovat, ¢imz dochazi
ke vzniku srusti ¢i pistéli. Podle chovani onemocnéni se Crohnova choroba déli na 3 typy:
zanétlivy, stenozujici a pistélovy. Na konzervativni 1écbu odpovida nejlépe zanétlivy typ
Crohnovy choroby, stenozujici a pistélovy typ byva casto indikaci K chirurgické 1é¢bé
(Lukas et al., 2012, s. 231; Cervenkova, 2009, s. 17; Kohout a Pavlickova, 2006, s. 24, 31).

1.4 Diagnostika onemocnéni

Cilem diagnostiky je vyloucit stfevni infekci, stanovit typ IBD, rozsah postizeni, zhodnotit

aktivitu a chovani onemocnéni, odpoveéd’ na 1écbu (Adamcova et al., 2012, s. 6).

1.4.1 Anamnéza a fyzikalni vySetieni

Dilezita je dikladnad analyza anamnestickych udajii, zaméfeni se na stievni i mimostfevni
ptiznaky, na bolesti bficha, vahovy ubytek, neprospivani, nejasné zvysené teploty ¢i horecky
nebo nejasnou anémii. Také na vyskyt IBD nebo autoimunitnich onemocnéni v rodin€. Zasadni
je fyzikalni vySetfeni ditéte véetné vysetieni perianalni oblasti a vySetieni per rektum. Nezbytné
je zhodnotit rist ditéte pomoci rustové kiivky, k tomu se pouziji percentilové grafy

(viz pfiloha A a ptiloha B) (Mitrova, 2013, s. 9-10; Lata et al., 2010, s. 101).

1.4.2 Laboratorni vySetieni
Zakladni laboratorni vySetieni se sklad4 z krevnich odbéri — z hematologickych testti (krevni

obraz, sedimentace), biochemickych testii (hladina C-reaktivniho proteinu — ukazatel zanétu,
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albumin, prealbumin — ukazatel¢ vyzivy, hladina Zeleza, iontu, jaterni testy), imunologického
vysetfeni (celkové imunoglobuliny, ASCA, pANCA) a zlaboratorniho vySetieni stolice
(Nevoral et al., 2013, s. 138; Kohout a Pavlickova, 2006, s. 27).

Vybornymi ukazateli sttevniho zanétu u déti je vyssi koncentrace fekalnich markerti zanétu —
kalprotektinu a laktoferinu. U nové zachycené Crohnovy choroby je dokonce v diagnostice
fekalni kalprotektin senzitivnéj§i nez C-reaktivni protein a sedimentace, nicméné zvySena
hodnota fekalniho kalprotektinu miize byt i u sttevniho zanétu jiného ptivodu - napt. u infekce

(Nevoral et al., 2013, s. 139).

1.4.3 Zobrazovaci metody

Neinvazivni a u détskych pacientii zakladni vysetfovaci metodou je ultrasonografie biiSni
dutiny (vysetfeni ultrazvukem). Dal$im dilezitym vySettenim, pro diagnézu rozhodujicim, je
endoskopické vysetfeni S odbérem bioptickych vzorkti. U déti s podezienim na Crohnovu
chorobu se vzdy provadi gastroduodenoskopie a kolonoskopie s vySetfenim terminalniho ilea.
K zobrazeni tenkého stfeva se v souCasnosti dava prednost pfed CT magnetické rezonanci
(MR enterografie), davodem je vysoka vypovédni hodnota vysetieni a eliminace rentgenového
zateni. U nékterych déti se k odhaleni slizni¢nich 1ézi tenkého stfeva vyuziva kapslova
endoskopie. Je to zejména v piipadech, kdy neni mozné urcit diagndézu s pomoci bézné
endoskopie nebo neni mozné provést vySetieni MR enterografie (Mitrova, 2015, s. 54; Nevoral
et al., 2013, s. 142-143; Mitrova, 2013, s. 10).

1.5 Hodnoceni aktivity nemoci

U détskych pacientd se Kk hodnoceni aktivity Crohnovy choroby pouziva index PCDAI
(Pediatric Crohn’s Disease Activity Index - viz ptiloha C), jenz zahrnuje klinické pfiznaky
(bolesti bficha, charakter stolic, denni aktivitu pacienta), laboratorni parametry (hematokrit,
albumin, sedimentaci), fyzikalni vySetfeni (vyvoj hmotnosti, ristu, vySetfeni bficha, periandlni

postizeni) a extraintestinalni projevy Crohnovy choroby (Nevoral et al., 2013, s. 127-129).

1.6 Komplikace onemocnéni

Komplikace Crohnovy choroby se déli na stfevni, mimostfevni (viz oddil 1.2 - projevy
onemocnéni) a metabolické. Jejich pfi€inou byva tézky zanét ve stfevech, imunitni reakce
nebo porucha vstiebavani zivin a Zlu€ovych kyselin. Mezi stfevni komplikace patii stendza
neboli ztizeni prisvitu stieva, které miize vyustit ve stfevni nepriichodnost. Dalsi a velmi castou
komplikaci Crohnovy choroby jsou pistéle. Pistéle jsou nové vytvorené spojky mezi sttevnimi

klickami nebo mezi stfevem a dal§imi organy, pfipadné mezi stfevem a povrchem téla.
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Typickou komplikaci je i periandlni absces, coz je dutina v okoli kone¢niku vyplnéné hnisem.
Metabolické komplikace vyplyvaji z porusené funkce vsttebavani zivin a z nezddoucich u¢inkt
nékterych 1éka - zejména kortikoidi. Mezi tyto komplikace patii osteoporoza (fidnuti kosti),
nedostatek zinku a selenu, dale anémie neboli chudokrevnost, ktera miize byt zpiisobena nejen
chronickymi krevnimi ztratami, ale i zhorSenym vstiebavanim zeleza a vitaminu B12.
U né¢kterych pacientl po resekcei tenkého stieva vznikaji zlu¢ové a ledvinové kameny, pfi¢inou
je metabolickd porucha zptisobena porusenym vstiebavanim zludovych kyselin (Cervenkova,

2009, s. 25-29; Kohout as Pavlickova, 2006, s. 33).

1.7 Lécba Crohnovy choroby u déti
Cilem I1é€by u déti je nejen potlaceni zanétu, ale 1 dosazeni fyziologického rlistu a pubertalniho
vyvoje. Lécbu zaciname tzv. indukéni terapii s cilem dosdhnout klidové faze nemoci neboli

remise. Pokracujeme udrZovaci terapii, kdy se snazime zabranit opétovnému vzplanuti nemoci

neboli relapsu (Mitrova, 2015, s. 54).

1.7.1 Indukéni lécba

U déti 1ze k navozeni remise Crohnovy choroby pouzit exkluzivni enteralni vyzivu (EEV),
lécbu kortikoidy, ¢i biologickou lécbu. Za 1écbu prvni volby se povazuje exkluzivni enteralni
vyZiva, coz znamena, ze piedstavuje jediny dietni zdroj (Nevoral et al., 2013, s. 149;
Bronsky et al., 2013, s. 283).

Pfi netcinnosti ¢i nesnasenlivosti EEV se voli 1é¢ba kortikosteroidy (KS) a 1ékem volby autofi
udavaji prednison. Induk¢ni [é¢ba KS by neméla pfesahnout 6-8 tydnt, z toho prvni 2 tydny by
se méla podavat plna davka a poté se davka postupné snizovat. K udrzovaci 1écb¢ nejsou KS
vhodné pro své Cetné nezddouci t€inky. Béhem 1écby KS je nezbytné zajistit dostatecny piijem

vitaminu D a kalcia (Nevoral et al., 2013, s. 150; Adamcova et al., 2012, s. 14).

Biologicka 1écba (BL) je indikovana détskym pacientim Se stfedni az vysokou aktivitou
onemocnéni, ktefi nereaguji na tradi¢ni 1écbu imunosupresivy. Pfed zahdjenim biologické 1écby
musi byt u ditéte vyloucena skrytd tuberkuldza, stfevni superinfekce a hepatitida typu B.
V pediatrii se k BL pouziva preparat infliximab. U détskych pacientl, ktefi infliximab
netoleruji, se pak pouziva adalimumab. Kontraindikaci BL je pfedchozi tézka alergicka reakce
na dany 1ék, nahla piihoda bfisni, neosetiené pistéle, abscesy, sepse (Nevoral et al., 2013,
s. 151; Adamcova et al., 2012, s. 15).
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Uzivani antibiotik se k navozeni remise Crohnovy choroby nedoporucuje, vhodna jsou jen
u septickych komplikaci, pti l€cbé abscest, pistéli ¢i u bakteridlniho preristani (Nevoral et al.,

2013, s. 151).

1.7.2 Chirurgicka lécba

V ptipad¢, kdy konzervativni 1écba selze nebo se vyskytnou komplikace (stendza stieva
a stievni nepruchodnost, pistéle, absces), je indikovana chirurgicka 1é¢ba. Podle lokalizace
a charakteru zanétlivych zmén je provadéno mnoho opera¢nich technik — resekce stieva,

strikturoplastika, fistulotomie, drenaz, proktokolektomie (Nevoral et al., 2013, s. 156).

1.7.3 UdrzZovaci lécba
Hlavnim 1ékem pro udrzovaci lé¢bu Crohnovy choroby je azathioprin, obvykle je vsak jiz jeho
podévani zahajeno zarovei s induk¢ni [é€bou. Neni-li 1é€ba azathioprinem tolerovana, je mozné

pouzit BL nebo metotrexat (Nevoral et al., 2013, s. 151).

1.8 Dietni opatieni

V soucasnosti se jiz nedoporucuje bezezbytkova dieta (strava chuda na vldkninu) automaticky
u vSech pacientii s IBD, ale je indikovana v akutni fazi onemocnéni. Jinak obecné pro akutni
i klidovou fazi onemocnéni plati dodrzovat vyvazenou, vysokokalorickou a na bilkoviny

bohatou stravu (Szitanyi et al., 2014, s. 25).

1.9 Osetiovatelska péce u déti s Crohnovou chorobou

Dit¢ s bolestmi biicha, opakovanymi priijmy, travicimi obtiZemi a jinymi projevy onemocnéni
vétsinou byva prijato k hospitalizaci z davodu stanoveni diagnozy a nasledné 1é¢by. Sestra
u ditéte vyhodnoti stupen sobé&stacnosti, dle n¢j pak zajistuje dopomoc pii plnéni zakladnich
potieb pacienta. Dale sleduje u ditéte pritomnost bolesti (jeji lokalizaci, intenzitu, zavislost),
pocet a charakter stolic, hydrataci, hmotnost - pravidelné dit¢ vazi bud’ 1x tydné nebo castéji
dle ordinace lékate. VSe zaznamendva do dokumentace a o veskerych zménach informuje
oSetfujiciho 1ékate. V hygienické péci se zaméfi na vzhled kiize, zv1asté dba o hygienu v oblasti
kone¢niku a o prevenci opruzenin. Pravideln¢ podava pacientovi léky dle ordinace. Pecuje
0 dobry psychicky stav ditéte a je mu oporou. Dité se musi vyrovnat nejen s nemoci, bolesti,
strachem z lé¢ebnych procedur, ale i separaci od rodiny a piatel. Zakladni podminkou
plnohodnotné péce o détské pacienty je uzka spoluprace s jejich rodi¢i, dulezité je poskytovat
rodi¢tim i ditéti srozumitelné informace a kvalitni edukaci. Podstatnou soucasti 1éCby je vyziva.
Zhodnocenim stavu vyzivy pfi prijeti do nemocnice se zaobird nutriCni screening,

ktery obsahuje tidaje o hmotnosti, BMI (Body Mass Index, index télesné hmotnosti, pocita se
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jako pomér hmotnosti ke druhé mocniné¢ vysky v metrech, hodnoty BMI - viz pfiloha D),
dale obsahuje udaje o neimyslném zhubnuti za urcity ¢asovy interval a o0 omezeni pfijmu stravy
Vv poslednim tydnu. Po zhodnoceni nutricniho stavu stanovi lékaf spole¢né s pacientem, jeho
rodinou a nutri¢nim specialistou plan péce s cilem pIn¢ zajistit nutri¢ni potfeby pacienta.
Jednou ze zakladnich uloh sestry je zajiSténi naordinované diety pacientovi, monitorovani
denniho ptijmu stravy u pacienta, bilance tekutin a také sledovani eventualnich obtizi spojenych
S travenim (Safrénkové a Nejedla, 2006, s. 234; Sedlarova et al., 2008, s. 139; Grofova, 2007,
S. 45-47; Workman et al., 2006, s. 170).
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2 Enteralni vyziva

2.1 Klinicka vyziva

Klinicka vyziva (synonymem je uméla vyziva) zahrnuje vyzivu enterdlni a parenteralni.
Enteralni vyziva (EV) je podavani farmaceuticky ptipravenych vyzivnych roztok do traviciho
ustroji, a to bud’ peroralné, pomoci sondy ¢i cestou perkutannich vstupid. Parenteralni vyziva
spociva v podavani vyzivnych roztokd pitimo do krevniho obéhu. Je indikovéana v ptipadech,
kdy neni mozny pftijem zivin travicim traktem, pfipadné ji s EV kombinujeme (Kohout, 2013,
s. 282; Vytejckova et al., 2013, s. 177-178).

2.2 Indikace enteralni vyzivy

EV je indikovana malnutriénim nemocnym nebo tém pacientiim, kterym malnutrice hrozi.
Podminkou je mit funk¢ni travici trakt. Pouzivd se téméf ve vSech oborech mediciny —
v gastroenterologii, neurologii, neurochirurgii, stomatologii, stomatochirurgii,
otorinolaryngologii, onkologii, gerontologii, psychiatrii, pediatrii, u akutnich stavii — v pé¢i

0 kriticky nemocné (K¥izova et al., 2014, s. 45).

V pediatrii je EV indikovana pfi nedostaCujicim peroralnim piijmu, u poruch traveni
a vstiebavani, pti poruchach motility gastrointestindlniho traktu, u stavii vyzadujicich zvySené
nutricni pozadavky, u nutricnich ztrat, pii chronické malnutrici, pfi neprospivani,

u metabolickych onemocnéni, u Crohnovy choroby (Szitanyi a Frithauf, 2011, s. 236).

2.3 Kontraindikace

Kontraindikace podavani EV mulzeme rozdélit na absolutni a relativni. Absolutni
kontraindikaci je tézky nestabilizovany stav pacienta, ndhlé ptihody bfisni, Sokovy stav,
operace, aciddza, tézka hypoxie, akutni krvaceni do gastrointestinalniho traktu, mechanicky

ileus (Kohout a Kotrlikova, 2009, s. 43-44).

K relativnim kontraindikacim patii paralyticky ileus, akutni pankreatitida, Zalude¢ni atonie,
zvraceni, protoZe v téchto piipadech je mozné podat minimalni mnozstvi EV do stfeva —
do prvni klicky jejuna. Relativni kontraindikaci je i tézky prijem ¢i enterokutanni pistél

s vysokou sekreci (Kohout a Kotrlikova, 2009, s. 43-44).
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2.4 Vyhody enteralni vyZivy proti parenteralni vyzivé

- pfirozena cesta piisunu zivin

- stimulace stfevni motility, trofiky a perfuze

- stimulace tvorby gastrointestinalnich hormont

- udrzeni hepatobiliarniho obéhu

- udrzeni bariérové funkce

- finan¢n¢ méné nakladna (K#izova et al., 2014, s. 44, 45).

2.5 Pripravky a sloZeni enteralni vyZivy
Ptipravky EV délime na polymerni (vysokomolekularni, s nutricné definovanym slozenim),
oligomerni pfipravky (nizkomolekularni, chemicky definované), modifikované ptipravky

a pripravky pro sipping - popijeni (Kohout, 2013, s. 286).

V polymerni vyZivé jsou ziviny obsaZzené vétSinou v ptivodni formé — intaktni proteiny, tuk
ve formé triglyceridti s dlouhym fetézcem a polysacharidy. Slozeni polymerni vyzivy odpovida
fyziologickym potfebdm organismu. Osmolarita polymernich pfipravki byva nizsi
nez 400 mOsmol/l a lze je pouzit k sippingu nebo sondové podavat do zaludku ¢i duodena

(Ktizova et al., 2014, s. 49).

Moditikované piipravky vychazeji z polymerni vyzivy, ale lisi se slozenim. A to v rozdilném
obsahu energie v 1 ml, obsahem rozstépenych bilkovin, sloZzenim tukt, obsahem vlakniny.
V piipravcich mohou byt obsazené i1 dalsi latky vhodné pro specidlni klinické situace

(Kohout a Kotrlikova, 2009, s. 57).

Oligomerni ptipravky uzivaime pro EV, pokud travici trakt netoleruje ptipravky polymerni.
Jedna se o ptipravky nizkomolekularni a rozstépené, ke své absorpci jim staci niz§i mnoZzstvi
energie. Neobsahuji vlakninu. Nevyhodou oligomernich pfipravkl je vyssi osmolarita — okolo
450 mOsmol/l. Tato vyziva byla plivodné vyvinuta pro pacienty s poruchou vstiebavani
(napf. u pacienti se syndromem kratkého stfeva nebo s aktivnim pribéhem Crohnovy
choroby), ale v soucasnosti je uzivana méné Casto a je nahrazovana polymerni vyzivou

(Kohout, 2013, s. 286).

Sipping (anglicky vyraz pro srkani, popijeni) znamena popijeni peroralnich nutri¢nich doplik.

Ptipravkil k popijeni je v dnesni dobé velké mnozstvi, mezi dodavatele tohoto sortimentu patti
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naptiklad firmy Nutricia, Nestle, Fresenius, B Braun a dal$i. VétSinou se jednd o polymerni
ptipravky, lisici se mezi sebou obsahem a zdrojem bilkovin, energetickou hustotou, mohou
anemusi obsahovat vldkninu. Vyrdbi se v tetrapackovych krabickdch s brckem
nebo v plastovych lahvi¢kach. Dilezité je, aby sestra poucila pacienta, ze ptipravky se popijeji
pomalu, nikoliv najednou. Kohout (2011, s. 127) udava, Ze ptipravky by se mély popijet
v prub¢hu 1-2 hodin. Sestra by také u podavanych piipravki méla znat jejich energetickou
hustotu. K dispozici jsou piipravky izokalorické (1 kcal/ml) a ptipravky hyperkalorické
(1,25-2 kcal/ml). Dale jsou k dispozici i specialni pfipravky — naptiklad s navySenym obsahem
bilkovin nebo navySenym obsahem stopovych prvku, vitamint nebo piipravky neobsahujici tuk
— ve formé dZusu. K vyhoddm ptipravkl ur¢enych pro sipping oproti béZné straveé patii snadna
vstiebatelnost, pfesné urceny obsah zivin, stopovych prvka a vitamind, vyssi obsah energie
a bilkovin v malém objemu. VétSina dodavanych ptipravkt na nas§ trh ma sladkou ptichut’.
Je mozné si vybrat asi z dvaceti chuti, komu by nevyhovovala sladka ptichut, mize pouzit
chutové neutralni verzi. Pfichuté mohou pacienti stfidat, ptipravky lze podavat 1 vychlazené

(Urbanikova, 2014, s. 80; Kohout, 2013, s. 286; Kohout, 2011, s. 127; Grofova, 2007, s. 55-56).

Modulova dietetika jsou piipravky obsahujici pouze jednu slozku vyzivy (bilkoviny, cukry,
tuky) a ptidavaji se do stravy Vv piipadech, kdy je potieba jednu ze slozek navysit (Nevoral et al.,
2013, s. 48).

Vléknina je vhodnym ptidavkem pii dlouhodobém podévani enteralni vyzivy. Délime ji
na rozpustnou a nerozpustnou. Pripravky enteralni vyzivy obsahuji téméf vzdy jen rozpustnou
vlakninu, protoze nedrazdi travici trakt. Také ma prebioticky uc¢inek a tim slouZzi jako prevence
zéacpy ¢i priymi. Doporuceny denni ptfisun vlakniny v ptipravcich enteralni vyzivy je 5-15 g

(Kohout, 2013, s. 287).

2.6 Exkluzivni enteralni vyZiva u déti

Pojem exkluzivni v tomto piipadé¢ znamend, Ze enteralni vyZziva tvofi jediny zdroj vyZivy.
BéZnou stravu déti behem lé¢ebné doby neji, tekutiny piji — €aj nebo vodu bez ptichuti
a nesycenou. Autofi zminuji pozitivni u¢inek EEV u déti k navozeni remise u Crohnovy
choroby. Udavaji, ze tato lécba ma stejny efekt jako lécba kortikoidy, avSak na rozdil
od kortikoidii neni spojena s nezadoucimi Gi€¢inky této farmakoterapie. Hoji zanétlivé zménénou
sliznici stfeva, plsobi pfiznivé na linearni rst u déti i na jejich nutri¢ni stav (Szitanyi et al.,

2014, s. 26; Nevoral et al., 2013, s. 149; Adamcova et al., 2012, s. 12).
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Szitanyi et al. (2014, s. 26) ve svém c¢lanku uvadi zjisténi posledni doby, Ze stejny Gc¢inek
jako exkluzivni enteralni vyziva mize mit i neplnad enteralni vyziva v obsahu 80 az 90 %

denniho energetického piijmu.

K 1écbé se uzivaji tekuté piipravky polymerni i oligomerni diety. Neni rozdil v jejich u¢innosti
neboli v jejich vlivu na slizni¢ni hojeni. Polymerni ptipravky jsou ale détmi Iépe pfijimany

pro jejich lepsi chut’ a jsou také levnéjsi (Adamcova et al., 2012, s. 12).

2.6.1 Mechanismus u¢inku exkluzivni enteralni vyzivy
Mechanismus plisobeni EEV neni zcela jasny. Vliv ma pravdépodobné vylouceni antigenti
ze stravy, upraveni sttevni mikroflory 1 permeability, sniZeni tvorby medidtort zanétu i celkové

zlepSeni nutri¢niho stavu (Adamcova et al., 2012, s. 12).

2.6.2 Délka podavani exkluzivni enteralni vyzivy

Délka podavani EEV by méla byt 6 az 8 tydnli a obvykle se podava 120 % kalorii vypocitanych
na idealni hmotnost pacienta v poméru k vysce. Cilem je umozZnit pacientovi rist a zajistit
hmotnostni prirastky. BéZna potieba Zivin u déti - viz ptiloha E. V ptipadg, Ze se nedosahne
pozitivni klinické odpovédi na EEV po 2 — 3 tydnech, je vhodné zvazit zménu terapie (Mitrova,

2013, s. 10; Adamcova et al., 2012, s. 13).

2.7 Rezimy podavani enteralni vyzivy

EV do sondy mizeme podavat bolusové anebo kontinualné. Bolusové se aplikuje pouze
do Zaludku a pred dal$im podanim je nutné zkontrolovat Zalude&ni reziduum. Casové rozmezi
podavani zalezi na velikosti bolusu a na mnozstvi davky vyzivy, kterou musi détsky pacient
piijmout celkem. Idedlni je 2—4 hodinovy interval a davka 1-5 ml/kg. Bolusovou davku
navysujeme postupné. Zpocatku aplikujeme bolusem 50 ml a postupné bolus navySujeme
0 50-100 ml denn¢ az do plné davky (Ktizova et al., 2014, s. 48; Szitanyi et al., 2014, s. 26;
Adamcova et al., 2012, s. 13).

Kontinualn¢ podavame vyzivu do Zaludku, duodena nebo jejuna. Vyziva se aplikuje pomoci
enteralni pumpy, je poddvana nejméné 20 hodin bez pferuseni a jeji mnoZzstvi také navySujeme
postupné. Zacindme davkou 20 ml/h, pfi dobré toleranci tuto davku postupné denné navySujeme
ptiblizné€ o 20-30 ml/h az do naordinované pIné davky. Dal§im zptisobem podavani EV je no¢ni
podavani. Pacient je pfipojen na enterdlni pumpu béhem noci a EV je aplikovéana bez pieruSeni

celou noc (K#izova et al., 2014, s. 48, Zadak, 2008, s. 302).
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2.8 Cesty podavani enteralni vyZivy

EV podévame bud’ peroraln¢ nebo nazogastrickou ¢i nazojejundlni sondou. Nejjednodussi cesta
je peroralni podani, spoc¢iva v sippingu neboli v popijeni tekutych nutri¢nich dopliikti uréenych
K tomuto Gcéelu. Zde je nutna spoluprace détského pacienta. Povinnosti sestry je sledovat
a zaznamenavat mnozstvi vypitych pripravkl za den a také sledovat pfipadné netolerovani
ptipravku. V piipadé, ze dité naordinované mnozstvi nutricnich dopliikti neupije, nabidne 1ékat
moznost aplikovat vyzivu sondou. Zavedeni perkutanni endoskopické gastrostomie (PEG) se
udéti s Crohnovou chorobou nepovazuje (az na vyjimecné piipady) za vhodné

(Adamcova et al., 2012, s. 12 — 13; Charvat a Kvapil, 2006, s. 72).

2.9 Aplikace enteralni vyZivy sondou

Pokud détsky pacient davku EV nevypije peroralng, Ize aplikovat EV nazogastrickou (NGS)
¢i nazojejunalni (NJS) sondou. V tomto pfipadé se pouzivaji ptipravky urcené k sondové
vyzive, napt. Nutrison standard (1 kcal/l ml), Nutricomp standard (1 kcal/l ml) a dalsi. NGS
se zavadi nosnim praduchem do Zaludku a je urcena pro kratkodobé podavani EV (maximalné
6 tydnt), dale pro odsavani zaludecniho obsahu, k vyplachu Zaludku (napf. pfi otrave)
¢i k dekompresi stieva pii ileu (k odsati obsahu). V piipadé¢ dlouhodobého podavani EV,
nebo aplikaci v domacich podminkach, se pouziva NJS. Tato sonda se zavadi az za Treitzovu
fasu — do prvni kli¢ky jejuna, ma tenci prasvit nez NGS a zavadi se pouze za ucelem podavani
EV. NJS se aplikuje pomoci vodi¢e pod skiaskopickou kontrolou, mize se zavadét
i tzv. metodou zaplavovani, kdy se vyuziva piirozenych peristaltickych pohybu traviciho
traktu, nebo endoskopickou cestou. Je-li (v n€kterych piipadech) indikovana aplikace sondy
do dvanactniku, mluvime o nazoduodenalni sondé€. Jako material je u sond ur¢enych k aplikaci
vyzivy preferovan polyuretan, jeho pouzivani znacné sniZzuje nebezpeci poSkozeni sliznic.
Silikonové sondy jsou z hlediska mékkosti také vhodné k dlouhodobé aplikaci EV, jsou v§ak
nachylné ke kvasinkové kontaminaci. Primér sond se udava V jednotkach 1 Charrier
nebo 1 French, coZ je u obou jednotek 0.33 mm prisvitu sondy. Sondy jsou dostupné v riznych
délkach — pro détské i dospélé pacienty (Vytejékova et al., 2013, s. 188 - 194; Kohout, 2013,
s. 285; Holubova et al., 2013, s. 175, 177; Vrzalova et al., 2011, s. 338; Zadak, 2008, s. 294).

2.10 Zavadéni nazogastrické sondy
VyhlaSka ¢. 55/2011 Sb. o cinnostech zdravotnickych pracovniki a jinych odbornych

pracovnikl stanovi, ze vSeobecna sestra bez odborného dohledu miiZze na zéklad¢ indikace
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I¢kare zavadét NGS détskym pacientiim pii védomi nad 10 let, zavedeni gastrické a duodenélni

sondy détem do 10 let je v kompetenci vieobecné sestry se specializaci (MZCR, 2011).

Ukolem sestry pred vykonem je piiprava pomicek k zavedeni NGS a edukace détského
pacienta o vykonu. Vysvétli pacientovi pribéh zavadeéni sondy, ze se jedna o vykon nepiijemny,
spojeny c¢asto s davenim a pocitem na zvraceni, ale neni to bolestivy vykon. Dostatkem
informaci minimalizuje strach a uzkost pacienta. Potom ho uvede do vhodné polohy (sed
¢ipolosed) a vyzve jej ke spolupraci pii polykani sondy. Objasni mu metodiku dychani
a polykani sondy béhem vykonu (nadech, vydech, polknout a posunuti sondy). Pokud nema
pacient omezeni peroralniho pfijmu, poskytne mu sklenici s vodou a brékem na napiti se
behem zavadeéni sondy. Nasledné si sestra vyméti na sond¢ délku potiebnou pro zavedeni sondy
(vzdalenost od Spicky nosu pacienta - usni lalticek - po konec hrudni kosti). Nejsou-li na sondé
znacky, oznacCi sestra naméfenou délku fixem nebo naplasti. Pro snadnéj$i zavedeni sondy
nanese sestra na konec sondy gel s lokalnim anestetikem a opatrné zasouva sondu do vybrané
nosni dirky. Pacient si dychd voln¢ usty. Narazi-li sestra pfi zavadéni na odpor, povytdhne
sondu, otoci a zkusi ji zavést znovu. Pokud je nosni prichod volny, zasunuje sondu hloubgji.
Jakmile sonda prochazi ptes hrdlo, vyzve pacienta, aby se napil a polykal. Nemuze-li pacient
piijimat nic per os, polyka naprdzdno. Pii polykani je vyvolan peristalticky pohyb jicnu,
a proto se sonda Iépe posouva do zaludku. A také se v okamziku polknuti uzavira epiglotis,
¢imzZ je snizeno nebezpeci zavedeni sondy do dychacich cest. S kazdym polknutim pacienta
sestra posouva sondu az po piedem vyméiené a oznac¢ené misto na sondé. Ptitom po celou dobu
vykonu kontroluje zdravotni stav pacienta. Pokud by se sonda zavedla do dychacich cest,
pacient by kasSlal, Cervenal, davil se, nemohl by dychat. V tomto ptipad€ se musi sonda hned
vytahnout. Velmi dulezita je po zavedeni NGS kontrola spravného umisténi sondy. A to pomoci
aspirace zalude¢niho obsahu a kontroly jeho vzhledu nebo vyhodnocenim pH (tj. kyselosti nebo
zasaditosti) nasaté tekutiny. Hodnota pH tekutiny v zaludku je niz$i nez 4, u pacientt lé¢enych
inhibitory protonové pumpy mize byt niz$i nez 5,5. Dalsim zpisobem ovéteni je insuflace
vzduchu sondou do zaludku a nasledny poslech fonendoskopem nad Zzaludkem. Pfi spravném
uloZeni sondy je slySet bublajici nebo zblunkavy zvuk. Nejspolehlivéj$im zpiisobem je kontrola
umisténi sondy pomoci rentgenového snimku (Vytejckova et al, 2013, s. 191-192;
Holubova et al., 2013, s. 167-170; Charvat a Kvapil, 2006, s. 72).
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2.11 Péce o pacienta se zavedenou NG/NJ sondou

Nejdtive je potfeba sondu fadné fixovat naplasti k nosu a ke tvari, aby se snizilo riziko jeji
dislokace. V ramci hygienické péce o pacienta sestra naplast pravidelné méni. Dale kontroluje,
jestli v nosni dirce nedoslo k podrazdéni ¢i pfipadnym zménam (napf. otlaku ¢i slizni¢énimu
dekubitu). Je-li nosni dirka sucha, lze do ni aplikovat mast, napt. Infadolan. Denné také méti
délku vngjsi casti sondy (od Spicky nosu smérem ven) a udaj zaznamendva do dokumentace.
Sleduje se tim, nedoslo-li k zasunuti ¢i povytazeni sondy. Pti aplikaci vyzivy do sondy sestra
dodrzuje piedepsané intervaly a mnozstvi. Pfed bolusovou aplikaci vyzivy do Zzaludku
kontroluje reziduum (zustatek) zalude¢niho obsahu, je-1i odsaté reziduum nad 50 ml, informuje
Iékare. Do jejuna se aplikuje EV kontinudlng, nikdy ne bolusy. Déle sestra dba o prichodnost
sondy pravidelnymi proplachy. Po kazdém bolusovém podani EV je nezbytné sondu
proplachnout, pii kontinudlnim podavani EV je doporu¢eno sondu proplachovat kazdé 4 hodiny
a dale pokazde¢, kdy se zastavi ptivod EV na néjakou dobu. Jako roztok vhodny k proplachiim
se povazuje voda, ¢aj nebo 1ékarenska aqua pro injectione. Za nevhodné roztoky k proplachiim
se uvadi ovocné Caje, dzusy, kyselé stavy, fyziologicky roztok. Pti ucpani sondy doporucuje
Zeman (2008, s. 306-307) k jejimu zpruchodnéni proplachnout sondu malym mnozstvim lehce
ohtaté pepsi-coly nebo ovocného dzusu, jelikoz tyto napoje obsahuji enzymy rostlinného
puvodu a ty umoznuji sondu uvolnit. Zaroven udava, ze nejdiive je ale dobré se pokusit vytlacit
srazeninu ze sondy mirnym opakovanym tlakem injek¢ni stiikackou, ve které je ohfatd voda.
Bennett (2006, s. 177) zminuje, ze K uvolnéni ucpané sondy lze pouzit vodu a Sumivé napoje
(Vytejékova et al., 2013, s. 195; Holubova et al., 2013, s. 200; Grofova, 2007, s. 58; Zeman,
2008, s. 306-307; Workman a Bennett, 2006, s. 177).

2.12 Komplikace enteralni vyzivy

Komplikace se déli na komplikace sondové vyzivy a komplikace metabolické.
Mezi komplikace sondové vyzivy patii poranéni sliznice travici trubice pii zavadéni sondy,
nepruchodnost sondy, vznik dekubitu v misté tlaku sondy na sliznici, intolerance EV —
nespecificky bfiSni diskomfort, pobolivani bficha, prijem. Rizikem sondové vyzivy je
i zvraceni s aspiraci. Jako prevence aspirace je vhodna zvySena poloha horni poloviny téla
piiaplikaci EV. Riziko zvraceni a aspirace se snizuje i podavanim EV za Treitzovu fasu,
protoze umisténi sondy dostatecné daleko do jejuna vyrazné sniZzuje riziko refluxu.
Mezi metabolické komplikace se ftadi refeeding syndrom, hyperalimentaéni syndrom,
dale hyperosmolarni syndrom a porucha vstiebavani zivin z EV. Refeeding syndrom je souhrn

metabolickych abnormalit vzniklych jako dusledek pfili§ rychlého zahédjeni realimentace
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utézce nebo dlouhodobé malnutricnich pacientli. Jednd se o zmény tykajici se hlavné
metabolismu glukézy a tukd, které se projevuji rozvojem hypokalemie, hypomagnezemie,
hypofosfatemie, hyperglykemie, deficitem vitamini skupiny B a poruchou acidobazické
rovnovahy. Proto je nutné u tézce nebo dlouhodobé malnutri¢nich pacientti pfi zahajeni
realimentace monitorovat jejich zdravotni stav, podavat jim vyzivu v redukovanych davkach
a adekvatné dopliovat chybéjici slozky vyzivy. Hyperalimenta¢ni syndrom vznika pii podani
nepiiméfen¢ velké davky EV. U pacientd s poruchami funkce zazivaciho traktu nebo
U malnutri¢nich pacientti pretizeni nutri¢nimi substraty vyvold prijem, pocit napéti v brise,
kteCe a zaludecni reflux. Muze dojit ke zvySeni hodnot jaternich testl, hypertriglyceridemii
a hyperglykemii. Aby se pifedeslo pretizeni nutriénimi substraty, je nutné dobie urcit
energetickou potiebu pacienta (Karaskova, 2015, s. 533; Ktizova et al., 2014, s. 74; Zadak,
2008, s. 293, 315).

2.13 Domaci enteralni vyZiva

Pokud jiz neni nutna hospitalizace détského pacienta v nemocnici, pokracuje pacient v aplikaci
EV v domacim prostfedi. Aplikace formou sippingu je pro pacienta jednoducha, v piipadé
aplikace EV sondou je dilezité, aby byli pacient i jeho rodina zauceni (edukovani) Vv péci
0 sondu, enteralni pumpu, set a byli domt vybaveni odpovidajicim pfislusenstvim. U détskych
pacientli ma edukace sméfovat nejen k ditéti, ale i1 k jeho rodi¢iim. Sestra se béhem edukace
prubézné ujistuje, zdali dit€ 1 jeho rodice vSe spravné pochopili, dilezitd sdéleni nékolikrat
zopakuje a vzdy da ditéti i rodi¢am piilezitost pokladat dopliujici otazky. Nadale jsou nutné
pravidelné kontroly u détského gastroenterologa, jejich frekvence zavisi na zdravotnim stavu
ditéte, na zptsobu EV a jeji toleranci. Provadi se laboratorni kontroly, kontrola klinického
stavu, sleduje se rast, hmotnost a prospivani ditéte (Adamcova et al., 2012, s. 13; Charvat
a Kvapil, 2006, s. 67; Sedlafova et al., 2008, s. 168).

2.14 Prechod na béZznou stravu

BéZna strava je zavadéna postupné V poslednich 2 — 3 dnech podavani EEV, indikovéna je dieta
bezezbytkova. To znamend, Ze ze stravy jsou vylouceny potraviny obsahujici nestravitelnou
vldkninu — celozrnné vyrobky, nadymava zelenina, luSténiny, semena a ofechy. Kardskova
(2015, s. 533) udava, ze nektera data podporuji pfiznivy G¢inek pro prodlouzeni remise
Crohnovy choroby, kdyz po ukonceni podavani EEV je nasledné podavana parcialni neboli
Castetna EV (Adamcova et al., 2012, s. 13; Karaskova, 2015, s. 533; Kohout a Pavli¢kova,
2006, s. 47).
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Il. VYZKUMNA CAST

3 Metodika vyzkumu

Pro vyzkumnou ¢ast bakalarské prace byla pouzita kvalitativni metoda sbéru dat formou
nestandardizované¢ho rozhovoru. Sbér dat byl provadén na zékladé rozhovort s 7 détskymi
pacienty s Crohnovou chorobou v ptitomnosti svych rodi¢d, 1 chlapcem bez piitomnosti rodi¢a
a matkou nemocného chlapce. Osloveno bylo pét chlapci a tii divky ve véku od 9 let do 18 let,
ktefi byli 1é¢eni enteralni vyzivou v dobé od ledna 2015 az do tinora roku 2016. U nejmladsiho
9 letého chlapce byla pozadana zvlast’ o rozhovor i jeho matka, z divodu nizsiho véku chlapce
oproti ostatnim respondentiim. Nejdiive byl rozhovor veden o samoté s chlapcem, poté s jeho
matkou pro ziskani pfesnéjSich informaci. VSechny oslovené déti jsou sledovany v détské
gastroenterologické ambulanci na détské klinice, odkud byl na né ziskan také kontakt. Vybrani
détsti pacienti a jejich rodi¢e byli predem telefonicky pozadani o rozhovor, nikdo z oslovenych
z4dost neodmitl. Nasledn¢ byl domluven vhodny termin a misto pro uskutecnéni rozhovoru.
Vsechny rozhovory probihaly na détské klinice v nemocnici fakultniho typu v obdobi od unora
do biezna 2016. Se sedmi respondenty se rozhovor uskute¢nil po jejich planované kontrole
v détské gastroenterologické ambulanci, s jednim respondentem a jeho matkou byl rozhovor
proveden pii hospitalizaci ditéte na détské klinice. Rozhovory probihaly v soukromi v pfedem
uréené mistnosti na lizkovém oddéleni détské kliniky a byly nahravany na diktafon. S détmi
jsem se znala uz z jejich hospitalizace na détském oddé€leni, coz nam, myslim, napomohlo
Vv prolomeni psychické bariéry. Pfed zahajenim sbéru dat byl détem i rodi¢iim objasnén prubéh
rozhovoru, byli informovani o anonymnim pouziti ziskanych dat, a byl podepsan souhlas
s nahravanim rozhovoru. Souhlas byl podepsan jak ditétem, tak i jeho rodi¢em. Vzor souhlasu
—viz ptiloha F. Déti svijj souhlas se zaznamem ustné potvrdily i v ivodu nahravani rozhovoru.
Rozhovor byl polostrukturovany. Patton uvadi, Ze existuje Sest typid otazek.

Jsou to otazky vztahujici se ke:

e ZkuSenostem,
e nazorum,
e pocitiim,
e znalostem,
e vnimani
a otazky demografické (in Hendl, 2008, s. 167-168). V rozhovoru jsem se drzela téchto

kategorii, nékteré otazky byly pfedem ptipravené, dalsi otazky byly vytvofeny spontanné
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az béhem rozhovoru. Délka nahravanych rozhovora se pohybovala od 9 — 20 minut. V§echny
rozhovory byly doslovné piepsany do pisemné podoby, avsak z diivodu zachovani anonymity
nejsou prilozeny k této bakalaiské praci. Z diivodu anonymity jsou pozménéna i kiestni jména
respondentl. Analyza dat probihala metodou otevieného kodovani. Analyza vysledku je

rozdélena do podkapitol podle vyzkumnych otazek.

3.1 Vyzkumné cile a otazky

3.1.1 Vyzkumné cile

Zjistit zkusSenosti respondentii s Crohnovou chorobou.

Zjistit, zda byli respondenti spokojeni s informacemi, které jim zdravotnici poskytli, ptipadné

jaké informace postradali.

3.1.2 Vyzkumné otazky
1. Jaké potize mély déti pred stanovenim diagnézy?
2. Jaké zkuSenosti maji déti s enterdlni vyzivou v domacim prostiedi (zkuSenosti se
zavedenou sondou, sippingem, ptijidanim)?

3. Jak jsou respondenti spokojeni s informacemi poskytnutymi zdravotniky?
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4 Prezentace vysledkii

4.1 Zdravotni obtiZe u déti pred potvrzenim diagn6zy Crohnovy choroby

Déti popisovaly své zdravotni obtize, které mély pied diagnostikovanim Crohnovy choroby.

Martina: ,, Zacala jsem pracovat, brigadné, o prazdnindach na hordch. Byla jsem tam tieti den
a zacaly mi otejkat Silené kotniky. Tak se to néjak neresilo, davali jsme na to doma obklady,
mazali jsme to mastickama a v prosinci jsem byla objednand na revmatologii. Tam pani

doktorka prisla na to, Ze se nejedna o revma, ale o nespecifickej strevni zanéet. *

Anicka: ,,Jad jsem neméla zadny priznaky, jenom mi prosté byla zima, takze mi chybélo zelezo,
potom se zjistilo. Tak mé poslala nase doktorka sem a tady mi zjistili to, Ze mi chybi Zelezo,
tak mi dali prasky. No a po mésici se to nelepsilo, tak mi udélali ultrazvuk a zjistilo se, Ze tam
mam nalezy na strevech. A tak mé po néjaky dobé hospitalizovali a udélala se kolonoskopie

I3

a zjistilo se, ze mam Crohna.*

AleS: |, No tak zacalo to tim, ze mi furt bylo spatné. Mél jsem kiece v brise, bolelo mé bricho
po jidle, zvracel jsem jednou a meél jsem prijmy. Tak jsem Sel k doktorce a poslala mé

do nemocnice. “

Karolinky ptiznaky (bolest bficha, prijmy a zpocatku i zvraceni) si nejdiive lékati spojovali
se zanétem slepého stieva, takze podstoupila laparoskopickou apendektomii v oblastni
nemocnici. Operaci slepého stieva okomentoval tatinek Karolinky, ktery byl u rozhovoru
piitomen, slovy: ,,...z kamerového zaznamu bylo patrné, Ze je tam néjakad patologickd zména na

useku toho streva, na kterym potom byla diagnostikovana ta Crohnova choroba. “

Jaké mély déti konkrétné zdravotni obtize, je popsano v tabulce 1.
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Tabulka 1 Zdravotni obtiZe u déti pired potvrzenim diagnozy

Jméno Bolest i .. Casté | Zvygensd | Otok L.
. Zvraceni | Chudokrevnost| Prajmy . vy ,.f. liné
respondenta | bficha stolice | teplota | kotniku
- ocit zim
Anicka ano P Y .
nechutenstvi
Karolina ano ano ano
Martina ano
Jirka ano ano ano ano ano nevolnost
Vojta ano
Ales ano ano ano nevolnost
nevolnost po
ano, s .
Pavel ano ano smaZenam
hlenem .
jidle
ano,
obcas
Honza ano i 5
primési
krve

NS4

Nejdastéjsi potize, které privedly déti k lékafi, byly bolesti bficha. Casto déti udavaly
I prajmovité stolice. Jeden respondent udaval prijmy S obcasnou piimési krve a jeden
respondent poznamenal, Ze m¢l ¢asté stolice, které nebyly prijmovité, ale byly s piimési hlenu.
U tii respondentti byla zjiSténa anémie neboli chudokrevnost. Tii respondenti udavali nevolnost
a ti'i respondenti také zminili, ze zvraceli. ZvySenou teplotu poznamenali dva respondenti. Jedna
respondentka zminila v pribéhu rozhovoru, Ze trpéla i nechutenstvim. Jedna respondentka

udavala otoky kotniki.

4.2 Navrh 1é¢by po potvrzeni diagnozy
Vsechny déti absolvovaly k potvrzeni diagndézy kolonoskopii. Martina a Ale§ udali,
ze s kolonoskopii absolvovali zaroven 1 gastroskopii. Po diagnostikovani Crohnovy choroby

konzultovali rodice i1 déti o nasledujici 1écbé s 1ékatem.

Maminka Jirky: ,, Rozebirali s nama lécbu. Pravé rikali, Ze je i moznost ty chirurgicky... toho
chirurgického zdakroku. Jestlize se to uzavie tiplné, Ze to mél zizeny. Ze se bude zkouset

samoziejmé nejdriv léky, tema tabletama a tim pitim nejdriv.

Vojta o konzultaci s lékatem: ,, Sezndmil nas s Crohnovou chorobou, co to je, jak to probiha.
Navrhl dva postupy léchy. “ Na dotaz jaké, odpoveédel: ,, Enterdlni vyzZivu. Bud’ sondu nebo piti.

Ja jsem si nedovedl predstavit, Ze bych mel néjakou sondu. ““ Na otdzku pro€ ne, tekl: ,, Nevim,
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ten pocit, ze by mné nosem vedla hadicka a v puse bych mél néjakej vak, kde by mné to porad
kapalo. To bylo pro mé nepredstavitelny. Jsem to okamzité vyloucil. Byl jsem odhodlanej prezit

“

to piti.

Ale$ na otazku, co 1ékati navrhovali za 1éCbu, odvétil: ,, Ze mné nasadej enterdlni vyzivu, aby se

I3

strevo zklidnilo.

Anicce, Karolince a Pavlovi lékai také navrhl 1é€bu enteralni vyzivou. Nejdiive at’ zkusi

popijeni tekutych nutricnich ptipravkl peroralné.

Martiné Iékari potvrdili chorobu pii hospitalizaci v lednu 2015 a jako 1é¢bu ji doporucili
enteralni vyzivu. Martina ji ale odmitla. Na dotaz, jestli to ani nezkusila, odpovédéla: ,, No, jd
jsem to zkousela, jakoby tady v nemocnici mi davali Nutridrinky, ale mné to nechutnalo.
A dale dodala: ,, Tak jsem se ptala pana doktora, jestli by sla i néjaka jind lécba a on Fekl, Ze o,
Ze prosté kortikoidy. To jsem samozirejmé souhlasila s nima. Po nich jsem nabrala dvacet kilo. *
Martina uzivala kortikoidy jeden rok a vlednu 2016 piisla k hospitalizaci do nemocnice
na zavedeni sondy. Na otazku, jak to bylo letos v roce 2016, odpovédéla: ,, No to se mi zhorsily
krevni testy a pan doktor rekl, Ze budto mi zvysi zase davku kortikoidii, coz jsem nechtéla. A tak

3

Jjsem se rozhodla pro tu sondu s tim, Ze to zkusim.

Honza udaval, Ze po potvrzeni onemocnéni mél nejdiive enteralni vyzivu do sondy, ale
po tydnu sondu odmitl a nechal si ji vytahnout. A dohodl se s Iékafem na jiné 1é¢bé: ,, No
na popijeni Nutridrinkii, a potom ja jsem jesté vlastné pil Fresubin. Jeste mi nabizeli
hormondlni lécbu a kortikoidy, ale tu jsem odmitnul, protoze jsem ji nechtél. Néjak se mi to

nezdalo a mamce taky ne. A tak jsem viastné zacal pit ty Nutridrinky.

4.3 ZkuSenosti s enteralni vyZivou, pocity, nazory déti

Ctyfi respondenti m&li enteralni vyzivu zpo¢atku formou sippingu, ale jelikoz pozadované
mnozstvi neupili, nechali si po domluv¢ s 1ékafem zavést po par dnech enteralni sondu. Jeden
respondent (Honza) to mél obracené, nejdiive mu byla tyden aplikovana enteralni vyziva
sondou, poté zacal popijet tekuté nutricni pfipravky peroralné. Jedna respondentka (Martina),
jak uz bylo zminéno, nejprve popijela Nutridrinky - vanilkové a cokoladové, které ji nechutnaly.
Tuto 1é¢bu nadéale odmitla a uzivala kortikoidy. Po roce si nechala z divodu zhorSenych

krevnich testli po domluvé s Iékatem zavést sondu, vysadila kortikoidy a zahdjila 1écbu
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enterdlni vyzivou. Dva respondenti (Jirka a Vojta) méli enterdlni vyzivu pouze formou
sippingu.

Vojta se hned rozhodl pro popijeni tekutych nutri¢nich ptipravka peroralng, popijel je dva
mesice: ,, Prvni mésic jsem mél Modulen, ktery ale byl uplné bez prichuti, takze ke konci mésice
uz jsem byl prepity. Uz to neslo, takze jsme zménili na Fresubin, ktery mad vice prichuti.*
Modulen je vyziva Vv prasku, z kterého se podle ndvodu umicha napoj k popijeni. Vojta si napoje
michal sam. Po mésici se Modulenu pfiepil, takze zacal pit vanilkovy a ¢okolddovy Fresubin.
Chutnaly mu ob¢é dvé ptichuté: ,,..zas to bylo néco novyho, ale uz to bylo bez problémii. *
Na dotaz, jestli ho vyziva zasytila, odpovédél slovy: ,, Prekvapivé jo, viibec jsem nemeél hlad. *
Problémy s vypitim denni davky (dva a ptl litru) Vojta nemél: ,,... ja jsem zvyklej pit hodneé,
takze jsem to mel rozvrzeny. “ Na otazku, jestli pfijidal i béznou stravu, fekl: ,, Ze zacdtku ne,
ale pak ke konci toho prvniho mésice, kdyz uz jsem toho mél fakt dost, tak jsem si obcas, jednou
tydné dal kousek suchyho rohliku. Jenom takhle.” A dodal: ,, Aby byla néjakd zména.
Protoze jsem potireboval néco pevnyho.“ Béhem popijeni Vojta zadné zdravotni problémy
nem¢l, bolesti biicha postupné Casem uplné zmizely: ,,...hned, jak jsem zacal pit pravidelne,
tak se to lepsilo porad. “ Dokonce zminil, ze jak mu bylo 1épe, tak se citil ziveéjsi, Ze ma vice
energie. V obdobi 1é¢by Vojta do Skoly nechodil. Na otazku, jestli mize fict, pro¢ ne,
odpovedél: ,, Byl to uz viastné konec skolniho roku, kdy bylo jasny, Ze bych uz stejné musel

‘

opakovat rocnik. Takze uz bylo lepsi prosté zustat doma.

Jirka je nejmladsi ze vSech respondentu, je mu devét rokli. Rozhovor byl uskuteénén v dobg,
kdy byl Jirka podruhé hospitalizovan na détském oddéleni, tentokrat kvili operaci stieva.
Jirkovi byla provedena resekce stenotického tuseku stieva v ileocekalni oblasti. Rozhovor
prob¢hl devaty den po operaci - dopoledne a odpoledne byl Jirka propustén v dobrém
zdravotnim stavu z nemocnice domd do domaciho 1é¢eni. V rozhovoru s Jirkou jsme se vratili
k jeho prvni hospitalizaci a 16€bé enteralni vyzivou. Jirkovi diagnostikovali Crohnovu chorobu
pted Vanocemi - Vv prosinci 2015, a poté hned zacal pit enteralni vyzivu formou sippingu.
Na dotaz, zdali vi, jak se jmenuje jeho onemocnéni, odpovedél: ,, Crohnova choroba. Mamka
mi Fikala, Ze mam v brise pana Crohna.* Na otazku, jestli mu vysvétlili, co to je za nemoc,
odvétil: ,, No moznd jo. Ale nepamatuju si to. “ Jirka popijel peroralné tekuté nutricni ptipravky
celé dva mésice. Maminka Jirky: ,,...vybral si jednu prichut. Vanilkovou. Coz nds vsichni
zrazovali, Ze déti maji nejradsi cokoladovou, sestricka mu ji donesla i, ale on odmitnul. Ze ne,
Ze ta mu nechutna. A vybral teda vanilkovou a jinou ne. Takze cely dva mésice jenom vanilkovou

) c

prichut. * Jirka popisoval, jak mu popijeni pfipravkt chutnalo: ,,Jeden, jedno.. mi chutnal. Jsem
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meél dva druhy. Jeden takovy ve velky skleneny lahvi a jeden maly. Ten malej, ten mé docela
hodné kopal. Jednou jsem se z néj i poblinkal, takze mi to mamka zacala redit to oboje
dohromady. A to uz bylo lepsi. “ Jirka dale fekl, Ze to maly byl Nutridrink. A ten velky ptipravek
byl asi Fresubin. To, Ze mu maminka michala oba dva druhy dohromady, okomentoval slovy:
,,INo to uz me nekopalo tolik a bylo to lepsi. ““ Na dotaz, co mysli tim slovem - kopalo, odpovédél:
., Ze mé z toho Nutridrinku, Ze mé to koplo, jako kdybych zacinal blinkat.“ Jirka denné vypil
mnozstvi jeden litr a Ctyfi sta mililitra tekutych nutri¢nich pifipravkit. Na otazku, zdali mél
behem popijeni hlad, odvétil Jirka: ,,Strasnej. “ ,, Chut’ i takovej hlad.“ Odpovéd’ maminky:
,Spis chuté. Ten hlad.., jako kdyz jsme se vyloZené zeptali na hlad, tak tolik ne. Ale chut, chut
samozrejmé mél. “ Na dotaz, jestli k popijeni jedl i néjaké bézné jidlo, odpovédél Jirka, Ze ne.
A vzapéti dodal, Ze jednou si néco vzal, ale potaji. Maminka Jirky pozdéji tuto otdzku
okomentovala slovy: ,, Prijidal piskoty. Prvni tejden jako hodné teda piskoty, a pak se jich
prejedl, pak uz tolik ne. ProtoZe ono to popijeni je sladky viastne vSechno. A piskot je taky
sladky. Takze pak byl vdécnej za kousek rohliku. Takze tak ctvrt rohliku nebo potom mél jeden
platek toustovyho chleba tieba za den.” Bylo obdobi Vanoc. A maminka popsala, jak Jirka
zvladl Vénoce: ,, Zvladl to perfektné. Sice byl trosku smutnej, ale jako on velice dobre chape
nebo uvédomuje si, takZe ani moc neskemral. Ani neprosil, nebrecel, nic.” Na gtédr}'l vecer
sedél Jirka s celou rodinou u §tédrovederni veéetre. Maminka: ,, Rikali Jjsme, zZe kdyz bude nejhir,
Ze muze odejit. Ale sedeél u nas a dostal jednu nabéracku polivky. Jsme si Fikali, jako ze by mohl
polivku... s jednim knedlickem. “ A dodala: ,, Takze snédl polivku. Pak ji jedl vidlickou, aby mu
vydrzela co nejdyl. No, takze to zvladl dobre.* Jirka popisoval, jak vydrzel Vanoce: ,, Bylo to
hrozny a mél jsem strasnej hlad.” ,,No ona mné mamka dala polivku a vtom asi jeden
knedlicek. Abych taky néco mél. “ Po Vanocich chodil Jirka opét do skoly. Ptiznal se, Ze ve $kole
zapominal popijet vyZivu, a potom ji narychlo dopijel cestou domi: ,,To mé hodné kopalo

¥ o6

potom po ceste. “ Maminka Jirky k popijeni ve 8kole: ,, No tam to bylo trosku horsi, protoze spis
se mu do toho nechtélo, nez by nam vikal... Nam rikal, Ze zapomnél, ze treba prinesl lahev plnou.
A pak jsme zjistili, Ze to hlavné dopiji cestou ze Skoly. Takze cestou vySel ze skoly, butel v ruce
a popijel cestou domii. Takze ho pak bolelo bricho no. Jirka se vyjadtil i k tomu, jak ho v piti
podpofila rodina: ,, Ale nejvic mé asi podporovalo to, rodice, ale taky oboje dédové. Oni mné
totiz slibili lego, jaky.. prosté.. jak.. jaky si Feknu lego. “ Na otazku, jestli od dédecku lego dostal,
odvétil: ,, Od jednoho jo a tedka prijedou, myslim, Ze v nedéli, z Alp a mél by mné dovizt druhej
deda lego. " Jirka je sportovec, hraje hokej. V dobé, kdy popijel enteralni vyzivu, zpocatku
nesportoval, pozdéji zacal lehce trénovat. Maminka Jirky: ,, Nesportoval. Potom jsme zkusili,

Ze jeden trénink tejdné, ze Sel na led. Pan doktor rikal, Ze lehce miize. A jako zvladal, trénoval...
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ani nebyl néjak moc unavenej. Ale neprehanéli jsme t0. Jako mirné. “ Na otazku, jak se Jirka
citil po zdravotni strance béhem lécby a po 1é¢bé, maminka odpovédéla: ,,... snasel to dobre.
My jsme totiz uz predtim teda...obcas si Fikal, boli me bricho. Veétsinou to byla znamka, Ze piijde
na velkou. Takze s tim jsme uz byli tak néjak sziti jakoby. Akordt jsme to moc neresili. Jakoze
vzdycky akorat ho zabolelo, Sel na velkou vétsinou a bylo to dobry. Takze to byly bolesti jakoze
dvouminutovy, jakozZe kratky. A jinak vSechno dobry. Ani moc unavenej nebyl. * Jirka
Kk pobolivani biiska: ,,...no ja tedka nevim, kdy presné mé prestalo bolet samo od sebe. Ale vim,
kdy mé prestalo bolet uplné. Tedka néjak po ty operaci.* Jak probihal po dvou mésicich
postupny piechod na béZnou stravu, popsala maminka Jirky: ,, No to pil min. Pil pulku a zacinal
Jjist tu kasovitou stravu. Akorat, Ze u néj moc jogurty a tyhle véci moc nechce, tak néjakou tu
presnidavku jsme do néj dostali a tyhlensty véci. Ale on potom mél néjakou strevni virozu,
takze zase skoncil u rohlikii, piskotii a caje. Tak jsem zas chtéla, aby popijel vic, ale uz se k tomu
nejak moc k tomu piti mu neslo vratit potom. On Fikal, Ze uz ho to jako by natahlo na zvraceni
no.“ Jirka popsal, co pfedchazelo tomu, nez byl pfijat podruhé do nemocnice, tentokrat
K operaci stieva: ,,...vecer néjaky mé bolelo strasné bricho a i o piilnoci jsem zacal... asi jsem
asi pétkrat blinkal. A jeli jsme sem, do Spitilu sem. Tam mé vySetrili, rekli, Ze to je dobry. Jeli
Jjsme domui, tam jsem se asi jesté dvakrat vyblinkal. A potom druhy den jsme sli k nasi sestricce
obvodni, nebo jak se jmenuje, a ta nas poslala na ultrazvuk. Z ultrazvuku nas poslali sem

a tedka jsem tady.

Honzovi byla po potvrzeni diagndzy nejprve aplikovana enteralni vyziva sondou. Pocity
Honzy, kdyz mél zavedenou sondu: ,, 4 viastné ta mi nebyla néjak prijemnd, protoze tieba kdyz
Jjsem jedl, tak jsem mél pocit, jakoze kdyz jim, tak to taha to jidlo dolit tu hadicku. A ani pri tom
piti to nebylo néjak extra pohodiny. A i ten pocit v nose... “ Dale se Honza zminil, Ze zavadéni
sondy pro n¢j bylo celkové nepiijemné: ,,...nez se to tam nasoukalo, tak to hrozné trvalo...
Ze zaatku sondu obsluhoval za asistence sester, potom uz si ji dokazal obsluhovat vice méné
sam. Na dotaz, jestli kapal vyzivu cely den nebo mél prestavky, kdy byl odpojeny, odpovédél:
,, Vetsinou jsem se neodpojoval. Ja jsem se vlastné s tim i sprchoval. “ K otazce, zdali se
vyskytly n&jaké komplikace, se vyjadiil slovy: ,, No viastné byly, protoze ta sonda mi viastné
zacala — ta hadicka vylézat z nosu anebo i z pusy, trosku se jako povytahla a nebylo to uplné
prijemny pro mé no.“ A dodal: ,, Potom jsem panu doktorovi rekl, Ze uz ji nechci a oni mi ji
vyndali. “ Honzovi byla po tydnu enteralni sonda vytaZena a zacal pit peroralné Nutridrinky

a Fresubiny. Tekuté nutricni ptipravky popijel celkem Sest tydnd, denné vypil mnoZzstvi

okolo dva a pil litru. Prichuté také stiidal, na otazku, které mél oblibené, odpovedel: ,, No
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ze zacatku cokoladova, ale ta mi potom prestala chutnat uplné. TakzZe hlavneé Nutridrinky —
dzusovd, tropicky ovoce, malinova, jahodova. A to bylo potom uz ke konci asi tak vsechno.
Fresubiny - ty mi uz pak nechutnaly vitbec no.“ Na dotaz, jak zvladal denné vypit dva a pul
litru, odpovedél: ,, No néekdy to bylo takovy..., ze zacatku jo, to urciteé, ale tak po téch tiech
tydnech to zacalo byt takovy..., ja jsem s tim mél trochu problemy to dodrzet.* Dale Honza
vypravél, ze vyziva ho zasytila, ale spiSe se mu nelibila jeji chut. Na otazku, zdali ptijidal
K popijeni i béznou stravu, fekl: ,, No vétsinou ne, ale ke konci jsem to trosku uz doplioval. Ne
moc, ale treba tycinky.“ Honza popijel béhem letnich prazdnin, takZze do Skoly v tom obdobi
nechodil. Komplikace pf1 popijeni nemél Zadné, nijak ho to neomezovalo v béZném Zivoté.

Zminil se, Ze bylo znat zlepSeni po zdravotni strance, prijmy jiz nemél, citil se lépe.

Anicka nejdiive popijela Nutridrinky a Fresubin: ,, No dali mi na zkousku ty lahvicky, abych to
vyzkousela, jestli to zvladnu upijet tu dobu, co budu muset. “ Ptichuté kombinovala, vyzkousela
prichut’ cokoladovou, vanilkovou, zminila i ovocnou — jahodovou ptichut’ a mozna bananovou,
to si nebyla uplné jistd. Potom se ale po par dnech dohodla s lékatem na zavedeni sondy: ,,Jd
bych to asi..., jako chutnalo mi to, ale asi bych to takovou dobu neupila. Pak by to prestalo

chutnat a uz bych to nechtéla pit.

Karolinka také nejprve vyzkousSela popijet nutricni piipravky: ,,No ja jsem to zkousela, ale
prosté jsem méla takovy predsudky, a tak prosté jsem to nedokdzala vypit ten urcitej pocet.
Z prichuti si vybrala vanilkovou. Cokoladovou prichut’ ochutnala, ale bala se, Ze by ji to
znepiijemnilo chut’ ¢okolady, kterou ma rada. Takze zstala jenom u vanilkovych ptipravku.

Celkem je popijela dva dny, poté si nechala zavést sondu.

Pavel: ,, Zkusil jsem ty drinky, to popijeni drinkii. A to jsem vydrzel pét dni. Potom jsem uz
presel na tu sondu, protoze jsem to nezvlddal. “ Z ptichuti zkouSel vanilkovou, kakaovou,
jahodovou a bandnovou. Jedina kakaovad mu chutnala, ale paty den se se uz nedala pit ani ta,

fikal Pavel. Dalsi den Sel na rentgen na zavedeni sondy.

Ales: |, Nejdriv jsem zkousel popijet ty Nutridrinky a Fresubiny, ale ty nesly pit. Nebylo mné
dobre z toho, nechutnalo mné to. “ Ales také ménil ptichuté ptipravki: ,, Chutnal jsem vanilkovy
a cokoldadovy a néjaké ovocné. Téch prvnich par se jesté dalo vypit, ale pak....,kdyz uz jsem jich
mél vypit vic, uz se mi prepily a moc mi nechutnaly. No a tak jsme se s panem doktorem dohodli,
Ze by mi zavedli sondu do stFeva. A Ze by mi ta vyZiva kapala. Kdyz jsem nad tim premyslel,

¢

tak bych to fakt nevypil. Nakonec jsem rekl, to bylo asi po ctyrech dnech, Ze zkusim tu sondu.
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Déti popisovaly, jak zvladly zavedeni sondy. Anicka: ,, Bylo to pro mé hrozny, protoze jako by
mi tam nesla dat. Mam néjakej blbej nos. Nebo ja nevim, prosté mi tam nesla dat, takze se to
zkouselo na trikrat. A az napotreti se to povedlo. A pak jakoby to polykani bylo strasny, ale jinak

¢

se to dalo.

Karolinka: ,, No bylo to dost neprijemny, Ze to bylo nosem pres krk az do Zaludku a do strev.
A prosté v krku mé to skrdabalo nejdriv, protoze jak to bylo jeste ztvrdly a tak. Bylo 10

neprijemny. “

Pavlovi byla enteralni sonda zavadéna dvakrat. Prvni sonda se mu po tydnu zauzlila, takze mu
Ji l€kat vytahl a zavedli mu sondu novou. Pavlovy pocity ze zavadéni prvni sondy: ,, No jako
bylo to neprijemny, ale zvlddl jsem to. Nejhorsi byl asi zacdatek, kdyz mné to daval do nosu, tak
V tom krku, ale potom uz to Slo. Nebo jeste to Stelovani, jak mi to tam rovnal, tak to bylo taky
neprijemny. Za tu nosni dirku, kdyZ to zatdhnul. “ Zavadéni druhé sondy bylo pro Pavla (dle
jeho slov) horsi a vice nepfijemnéj$i. Maminka Pavla zminila, Ze na to mohlo mit vliv to, Ze pfi
zavadéni prvni sondy dostal prasek na zklidnéni pted vykonem, kdezto pti zavadéni druhé

sondy ne.

Ales: ,, No tak nevédeél jsem, co to je, zZe jo. Byl jsem nervozni. A kdyz mi sondu na rentgenu

zavadeli, tak to bylo pékné neprijemny ... Skrabalo mé to. A pak jsem se s tim néjak smiril.

Martina: ,, No .. nejditv jsem tam prisia, dali mi néjakou masticku. Tu jsem si musela dat
do nosu, promazat si to tam, aby se to znecitlivélo. Pak mi to tam zacali zavadet v sedé, pak mé
poloZzili, Fikali, at’ dam jako bradu dolu, aby to slo lip. Ale mné to neprisio, ze by to slo lip.
No a jinak asi v pohode, jak uz to pak presio jakoby pres ten .. “ A dodala: ,, No jak mi to preslo
pres ten jicen, tak nejditv jsem se prosté davila, kaslala jsem, no a pak uz to bylo v pohode,

3

tak néjak. A v tom nosu to lechtalo teda.*

Nez si déti na sondu zvykly, nez se s ni szily, jim trvalo rizné dlouho. Ani¢ka: ,, Ten den asi,

co mi to dali.

Karolinka: ,, Tak dva dny.* A dodala: ,,Ono se ten krk trosku jako prizpiisobil a ta hadicka
taky.

Pavel: ,, Ty jo, pét hodin.“ A vzapéti dodal: ,,Jak jsem vypil asi tii caje, tak uz potom jsem to

V krku ani necitil. “

AleS: ,, Tak dva dny? Ta hadicka v nose a v puse byl divny pocit. Pak uz to bylo lepsi. Zvykl

jsem si na tu hadicku, uz jsem ji tak nevnimal. **
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Martina: ,, Asi tak tri dny.

Anic¢ka méla enteralni sondu zavedenou ¢trnact dni. V nemocnici pfi jeji hospitalizaci sondu
obsluhovaly (vyména setu, vyména pytliku s vyzivou, proplachy sondy) zdravotni sestry, doma
Anicka veskerou obsluhu zvladala sama. Po ¢trnacti dnech Anic¢ka sondu vyzvracela, zavedeni

nové sondy odmitla, ptesla na 1é¢bu kortikoidy.

Karolinka méla enteralni sondu zavedenou osm tydna. Pokud nebyly komplikace, tak si sondu
obsluhovala sama. Karolinka: ,, Obcas, kdyz se to treba trosku vic zacpalo, neslo to, tak jsem
zavolala mamce, ona zacala panikarit a nakonec jsme to néjak zvladly. *“ Tatinek Karolinky:

«

., Ze zacatku bylo vic ty paniky, postupné uz to bylo, Zes deélala vsechno sama. *

Pavel m¢l enteralni sondu zavedenou celkem osm tydnt. Tu prvni sondu si obsluhoval sam.
U druhé sondy mu nejdiive s péci pomahala maminka, protoze Pavel mél kratky konec vnéjsi
Casti sondy. Pavel: ,,...ale potom, jak se mi to povytahlo, tak jsem si uz dosdhl, tak jsem si to

I3

proplachoval sam. *

Ale§ mél enteralni sondu zavedenou také osm tydnti. V nemocnici ho zaucily zdravotni sestry

Vv obsluhovani sondy a od druhého dne to zvladal sam.

Martina méla enteralni sondu zavedenou Sestnact dni. Obsluhu sondy zvladala sama, maminka
ji pomahala pouze, kdyz se ji sonda ucpala. Po Sestnacti dnech Martina sondu vyzvracela.

Nadale se rozhodla, Ze bude pokracovat v 1é€bé enteralni vyzivou formou sippingu.

Dotaz, jestli prijidaly k enteralni vyzivé 1 béZnou stravu, okomentovaly déti slovy. Anicka:

., Nékdy piskoty no a rohliky obcas. Rohliky a piskoty no. “

Karolinka udala, ze ji vyziva ze sondy zasytila, ze nem¢la viibec hlad, ale pfesto jedla.
Na otdzku pro¢, odpovédéla: ,, Protoze mdam rada jidlo.* Tatinek Karolinky: ,,Jd jsem to
povazoval za vhodny .. maly davky, nepatrny davky, pravidelné s nama jako rodina, kdyz jsme
obédvali. “ A pokracoval: ,, Tak néco malyho. Jednu bramboru nebo tak.“ , Nebylo to treba,
Ze by dostala polovicni porci. Bylo toho jesté min. Ale aby to jakoby ten Zivotni styl, ten Zivot,

aby bezel porad jakoby podobne. “ Na dotaz, zdali to védél pan doktor, odvétil, ze vedéEl

Pavel se kazdy den dojidal pfesnidavkami, piskoty a rozmixovanym masem s ryzi. Rikal, ze mu
pan doktor dovolil dvacet procent denniho energetického piijmu piijimat v této formé stravy.
Nutri¢ni terapeutka Pavlovi v nemocnici pii jeho hospitalizaci vypocitala, kolik grami a co

muze snist. Pavel: ,,... tak jsem dal kazdej den jakoby téch ctyri sta gramii.
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Ales: ,, Ze zacatku jsem jesté trochu mohl jist. A postupné, jak se zvySovalo to mnozstvi vyzivy,
tak jsem jist prestal. Myslel jsem si, ze budu mit pritom hlad, ale bylo to .. chci Fict, Ze jsem
ani hlad nemeél. Spis jsem meél jen chut .. néco zvejkat, cucal jsem bonbony, zvejkal Zvejkacky.

Ale hlad jsem nemeél.

Martina piijidala tak jeden jogurt denng, ptlku rohliku a polévku. Rekla, Ze enteralni vyziva ji

moc nezasytila.

Na otazku, jestli v dobé, kdy méla zavedenou enteralni sondu, chodila do skoly, odpovédéla
Anicka: ,, Chodila jsem do skoly a spoluzaci z toho byli takovi mimo, kdyz to videli poprve.
Na dotaz, zdali ji sonda n¢jak omezovala, odvétila: ,,Jenom to, Ze jsem necvicila, jinak mé to

neomezovalo. “

Karolinka také chodila do $koly se zavedenou enteralni sondou. Na dotaz, co na to spoluzaci,
tekla: ,,No ze zacatku hlavné koukali a tak. Ale nakonec si zvykli a v pohodeé. Ve Skole

Karolinku neklasifikovali z télocviku, v té dob¢é necvicila. Jinak neméla Zadné omezeni.

Pavel do skoly nechodil. Na otazku, jestli mize ftict pro¢, odpovedé€l: ,, Pani ucitelka si to
neprala nebo jako nam nabizela, Ze muzu bejt i doma. Mné se taky ani moc nechtélo do ty

skoly. *

Ales: ,, Chodil, protoze uz jsem takhle mél zameskané hodiny, tak abych jich nemél jeste vic.
A bylo to docela v pohodé. Vsichni to brali tak, jak to je. Nesmdli se mné, nic. Moznd nékdo
obcas koukal, co to mam v nose, .. ale nikdo nebyl neprijemnej. “ Na dotaz, zdali jej sonda néjak
omezovala, odpovédél: , Ne, néjak mé to neomezovalo. Jen jsem si hlidal, aby se mi
nepovytahla, a taky jsem chodil vsude s batohem, kde jsem mél pumpu. Ve skole jsem nechodil
na télocvik, ale jinak jsem délal vSechno jako driv. Ja jezdim na kole, ale protoze byl unor,
tak jsem zrovna nejezdil. A jinej sport nedélam. Ani doma mé to neomezovalo. Zvyknul jsem si
nani, kdyz bylo néco potreba, tak jsem se odpojil, a potom zase kapal. Ale samoziejmé jsem se

tesil, az mi ji vytahnou.

Martina do Skoly v obdobi, kdy méla zavedenou enteralni sondu, nechodila. Na otazku, zdali
milZe fict, pro¢ ne, odvétila: ,, Protoze ve Skole je to takovy, Ze by se mi prosté posmivali a
ucitelé by mé strasné litovali. A ja prosté na tohle nemam.“ Na dotaz, zdali ji sonda néjak

omezovala, odpovédé€la: , Tak ja viastné jen lezela.

Dale respondenti popisovali, jak se citili po zdravotni strance béhem 1é€by nebo po 1ECbé.

Anicku ptfed zahijenim lécby enterdlni vyZivou nic nebolelo, jediny projev nemoci byla
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chudokrevnost. Anicka: ,, No. Jad jsem jenom moznd trosku pribrala. Protoze jakoby kdyz mi
chybelo to zelezo, tak jsem moc nejedla, neméla jsem chut k jidlu. Takze jsem p7i tom, co jsem

I3

méla tu sondu, trosku pribrala no. " A dodala: ,, Jinak jsem se citila furt stejné. *

Karolinka udala, ze ted’ ji obCas - nékdy bticho poboliva, ale v dob¢, kdy méla enteralni vyzivu

sondou, se citila dobie. VSe se zklidnilo, bticho ji nebolelo.

Pavel: ,, Uz jsem to citil, kdyz jsem nemél teploty, ze mi bylo lip. A uz i tedka, jak nabiram tu
silu, tak uz je to lepsi. Uz se citim lip.” A dodal, Ze bticho ho pfestalo bolet a problémy se

stolici uz nema.

Ale$ pronesl, ze mu lécba enteralni vyzivou pomohla. ,, Hodné mne pomohla. Urcité. Nemeél
Jjsem prijmy, ani bricho mé nebolelo. I jsem pribral za téch osm tydnii, ale uz si nepamatuju

kolik presneé.

Martina méla letos v lednu 2016 zhorSené krevni testy, jinak neudavala Zzadné zdravotni
problémy. ,, No, za celej ten rok tak néjak nemam problémy.“ Akorét ted’, Ze ma zanét ocni
spojivky. Konkrétné ma zanicené to oko, kde meéla na tvaii prelepenou naplasti sondu.
Na otazku, jestli si mysli, Zze to lepeni mohlo mit se zdnétem souvislost, odpovédéla: ,, No
moznd, protoze jsem to méla na tyhlety pilce, Ze jo. Tak jestli to nebylo i ztoho trochu

I3

castecne.

Dalsi dotaz znél, jestli se vyskytly né¢jaké komplikace (problémy) béhem aplikace enterdlni
vyzivy. Ani¢ka, jak uz bylo zminéno, sondu po ¢trnacti dnech vyzvracela. Jak k tomu doslo,
popsala slovy: ,, Protoze se vecer ta sonda ucpala a nesla mi proplachnout, tak jsem zavolala
mamku. A mamka to zkousSela kolou, pak tim teplym cajem, to taky neslo. A tak jsme byly
V koupelné a prosté jsem rikala, Ze mi je blbé, tak jsem si Sla lehnout, jestli to treba neprejde
ten pocit. No a jak jsem si lehla, tak jsem se hned zvedla a sla jsem zvracet, protoze se mi fakt
udelalo blbe, prosté uz to potiebovalo ven. Tak prosté jsem to vyzvracela. Tak mamka potom
volala sem do nemocnice, co s tim mdme délat, kdyz mi jeden konec couhd viastné nosem
a druhej pusou. Tak rekli, at to odstFihnem a prijedem ve stiedu. Na otdzku, co bylo déle,
odvétila: ,, Ddl jsme se domluvili na praskach. “ Maminka Anicky: ,, Pan doktor ji presvédcoval

znova, aby zkusila znova, ale Anicka uz nechtéla. Takze jsme presli na prasky.

Karolinka zminila jedinou komplikaci, Ze se ji obcas ucpévala sonda, ale vzdy ji stiikackou

‘

s vodou zprtchodnili. ,, No vetsinou strikackou a vodou se to musel0 .. No procpat proste.
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Pavel udal, ze se mu po tydnu zauzlila prvni sonda. Na dotaz, jak na to ptisel, odpovédél: ,,Ja
jsem na to neprisel. To zjistil potom pan doktor, kdyz to vytahnul. Nam zacalo pipat, Ze to je
ucpany.. pumpa. Tak jsme druhej den jeli na internu, kde nam to sestiicka se snazila
propldachnout. Tak potom nas poslala na détsky a tady taky to neslo proplachnout. Tak to pan
doktor vyndal. “ Na otazku, co bylo dale, odpoveédél: ,, No my jsme chtéli, Ze bych zkusil zase ty
drinky. Ale on Fikal, Ze to nemd cenu, zZe kdyz jsem to nezvladal predtim, Ze tedka to taky
nezvladnu. Takze sondu nam dali odpoledne. *“ Pavel s maminkou vypravéli, Ze druha sonda se
obCas ucpavala. Na dotaz, jak ji zprichodnili, odpovédél Pavel: , Kolou nebo vodou
anebo cajem jsme zkouseli jeste.“ Na otazku, zdali se to vzdy povedlo, opovédéla maminka:

., Kdyz ne doma, tak jsme jeli sem. My jsme tady byli ctyrikrat.

Ales$ se vyjadril ke komplikacim slovy: ,,Jo. Jenom, zZe se priucpavala. I kdyz jsem ji pravidelné
proplachoval strikackou, tak se obcas ucpala. To jsme ji pak proplachovali kolou. “ A dodal:
,, Protoze je bublinkatd hodné, ono to vidycky vybublalo.* Dale sdélil, Ze proplachy s kolou jim

poradila sestficka na interné, odkud mél vyptijcenou enteralni pumpu.

Martina: ,, Ta sonda se mi jednou ucpala s tim, Ze mi to mamka musela proplachnout octovou
vodou, $lo to hodné ztézka. * Na dotaz, jestli se to povedlo, odpovédéla: ,, Povedlo se to. A obcas
mé zlobil i pristroj, ale kdyz jsem ho vypla a zapla, tak uz to tak néjak fungovalo. Dalsi
komplikaci bylo, ze Martina sondu po Sestnacti dnech vyzvracela. Popsala to slovy: ,,Ja jsem
pres den, viastné rano jsem, jak mdam to oko, ten zanét spojivek, tak jsem si nakapala do oci,
tak jsem pak usla, protoze mé to fakt strasné bolelo to oko. Pak jsem se probudila, 5la jsem
na zdachod se vycurat. Pak uz jsem jakoby cejtila, Ze mi je jakoby na zvraceni, tak jsem se Sla
napit s tim, Ze jsem si myslela, Ze to bude lepsi. Ze to je prosté jenom, Ze mam Zizen nebo to, no
ale jak jsem se napila, tak jsem cejtila, prosté ze to neni dobry. Tak jsem se vratila na zachod
azacala jsem zvracet a vyzvracela jsem i tu sondu.* Druhy den Martina s maminkou jela
do gastroenterologické poradny na kontrolu, po kontrole v poradné byl uskuteénén tento
rozhovor. Na otazku, zdali by mi Martina popsala, jak to bylo dneska, odpovédéla: ,, Dneska
rano mamka volala panu doktorovi pravé, protoze se to stalo véera s tou sondou. A tak nam
pan doktor vekl, at dneska prijedeme odpoledne a domluvili jsme se na Nutridrinkdch. Ze budu
pit dobrovolné.” Takze Martina pokracuje v lécbé enterdlni vyzivou nadale, ale formou
sippingu. Ma vypit osm dvé sté mililitrovych lahvi¢ek denné a za par dnt zavolat do poradny

panu doktorovi, jak popijeni Nutridrinki snasi.

42



Po uplynuti osmi tydnii byla Karolince, AleSovi a Pavlovi sonda vytazena. Karolinka problémy
s pfechodem na béznou stravu neméla zadné, postupné¢ navysSovala tuhou stravu.
S détskou gastroenterologickou ambulanci spolupracuje nutricni terapeutka, jeji sluzby

nevyuzili.

AleS$ po vytazeni sondy jedl asi ¢tyfi dny kasovitou stravu a nemastna jidla, postupné piesel
na normalni stravu. Problémy nemél zadné, s nutri¢ni terapeutkou nespolupracovali, ale védéli,

7e ta moznost je.

Ten den, kdy se uskutecnil rozhovor sPavlem, mu vytahli pfi planované kontrole
Vv gastroenterologické poradné enteralni sondu. Jaké dostal doporuceni ohledné piechodu
na béznou stravu, popsal slovy: ,, No rekli mi, at’ jim vSechno, co mi chutna. Akorat at’ si davam
pozor na mastny jidla a bezezbytkovy. “ Nato bylo mnou zareagovano, ze bezezbytkovou stravu
mu spiSe doporucili. Na otazku, jestli opravdu jinak mize jist vSechno, odpovédél: ,,Jo,
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vSechno. Ze to poznam potom.

4.4 Informovanost détskych pacienti a jejich rodic¢u o enteralni vyzivé

Honza: ,,Ja celkove jsem spis spokojeny byl. Ja si myslim, Ze mi rekli vSechno, co jsem
potieboval. A nektery véci, jako treba, ja nevim, sloZeni, jsem si nasel na internetu, jako
konkrétnejsi. Ale jinak jsem s tim byl sezndmen. “ Na otazku, jestli ho napada néco, co by mohli

zdravotnici udé€lat jinak nebo zménit, odpoveéd€l: ,, To si nemyslim. Ne. “

Jirka: ,, Byl jsem spokojeny, protoze jsem se skoro ani na nic neptal. Jsem se ptal jenom na to,

kdy dostanu jidlo.

Maminka Jirky na otazku, zdali ji napada néco, co v informovanosti o enteralni vyzivé
postradali, odpovédéla: ,, Asi ne. Asi jsme byli informovani dobre.“ Na dotaz, jestli Cerpali
informace jesté z jinych zdrojl, odvétila: ,, Internet. Ja jsem Cetla internet a knizky jsme koupili,
ano, odborné knizky jsme koupili. Tam jsme Cetli. Recenze jsme tam potom zkouseli néjaky najit.
Co miize jist a takhle. A jesté s tim pitim, s tim nam pomohl déda, kterej se seznamil s néjakou,
co distribuuje nebo co dovdzi ty nutricni drinky. TakZe ndam zjistila i néjaky ty pudinky, ty
nutricni, ale je to jako krém, Ze to je jako pudink, tak jsme zkouseli to. Ale taky néjakej velikej
uspéch to teda nemélo. “ Na otazku, jestli ji napada néco, co by mohli zdravotnici udélat jinak
nebo zménit, odpoveédéla: ,, Asi mé nic nenapada. Ono ty diety jsou strasné individualni.
Potom o téch dietach si hodné clovek musi zjistit sam. To jsme se spojovali i s tou nutricni
poradkyni. “ Na otazku, zdali se s nutri¢ni terapeutkou spojili i v obdobi, kdy Jirka piechazel
Z popijeni nutri¢nich piipravkil na béZnou stravu, odpovédéla maminka: ,, To jsme se spojili, to
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mné mailem napsala. Pak jsme chtéli .. osobné jsem se s ni chtéla sejit prave, jak s tou dietou

postupovat dal, ale to uz skoncil tady, takze jsme to nestihli.

Vojta: ,, Pan doktor si s nama sednul a dlouho to s nama probiral. Jak to piti, tak tu lécbu. I tu
chorobu. Vsechno nam rekl.“ Dale Vojta zminil, Ze zddné informace nepostradali, akorat si
doma znovu precetli na internetu, jak probihda Crohnova choroba. Na otazku, jestli ho napada

néco, co by mohli zdravotnici udélat jinak, odpovedél: ,, To asi ne, ja jsem spokojenej.

Maminka Anicky: ,./nformovali si tady Anicku, kdyz tady lezela. A pak viastné jsme méli ten
velkej rozhovor s panem doktorem (jméno) a panem doktorem (jméno), takze ti nam podali
vSechno, jak to probiha, ty zacdtky, Ze jo. Jak sama ta nemoc, co je na to nejlepsi anebo jak by
se dalo potom postupovat dal no.* Dale uvedla maminka 1 Anicka, ze Zadné informace
nepostradaly, ani je nehledaly na internetu nebo z jinych zdroji. Na otazku, jestli je napada
néco, co by mohli zdravotnici udélat jinak, odpovédéla Anicka: ,,Jako u nas dobry. My si jako
nemuzeme stézovat. My jsme asi ty informace, co jsme V tu chvili potrebovaly, tak jsme

dostaly. *

Karolinka na otazku, zdali informace ohledné¢ enteralni vyzivy byly dostatecné a jestli jim
porozuméla, opovédéla: ,, No. Asi jo.“ Tatinek Karolinky: ,Vzhledem ktomu, jak to
zafungovalo, nez se s tim naucila zachdzet, tak manzelka je trosku nervak, tak myslim, Ze to
pouceni muselo byt dostacujici, protoze jsme si s tim poradili.“ Informace na internetu ani
Z jinych zdroji nehledali. Na otazku, jestli je napadéa néco, co by mohli zdravotnici udélat jinak,
odpovédéla Karolinka: ,, No asi mé nic nenapada. Ale jedno takovy, Ze .. Ale to asi nebude jejich
chyba, Ze jsme nedostali, .. my jsme méli dostat takovej batuzek a nedostali na tu pumpu. “
Tatinek Karolinky: ,, 4 museli jsme svépomoci vymyslet néco, v cem to nosit. Coz je trosku
problém, ze. Do kapsy se to ddt neda. * A dodal: ,, Takze jsme si poradili sami. Jednou jsme byli

na vslapu a to jsme vyuzili diru v batuzku pro camelbak. Takze se to dalo do toho a celej

vejslap se absolvoval celkem v pohode.

Pavel na otazku, jestli ho napada néco, co v informovanosti o enteralni vyzivé postradal,
odpoveédél: ,, To proplachovani teda, to nam tady vysvétlili az na Silvestra, jak se to déla
poradné. Od ty doby nam to slo. A jinak jsme byli spokojeni. * Na dotaz, jestli hledali informace
i Z jinych zdroja, odvétil: ,, Na internetu jsme hledali, kdyz to bylo ucpany. Maminka Pavla:
,, To bylo intenzivni hledani na internetu a tam nic nikde neni, teda uprimné. Tam i Zadny jakoby
fora nebo vite, co myslim.“ A pokracuje: ,, Takové to nic na internetu neni. Ja jsem zkousela

prave se divat, kdyz se nam to poprvé ucpalo, jestli budou tipy treba od rodicut nebo tak. Nikde
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nic. Vsude vidite jenom manudl kty proste pumpe. Coz nam vlastné i sestricka davala,
kdyz jsme dostali pumpu a manudl k tomu vytisténej ...” ,,ale vlastné to, co jsme méli
od sestricky, tak to je na internetu. Nic vic. Nic min. * Na otazku, jestli je napada néco, co by
mohli zdravotnici udélat jinak, odpoveédél Pavel ptanim: ,, Mozna udélat vétsi objem v hadicce,

aby se to tolik neucpavalo ...

AleS: ,, Pan doktor nam vysvetlil, co to je za nemoc ten Crohn. Nakreslil nam na papire,
I kde mdm to strevo postizené. No a o ty vyzivé nam to taky vysvetlili. Aby se strevu odlehcilo
a zhojilo se. Mluvil s ndma o piti i o sonde. Pak jsme si 0 tom, 0 té nemoci, s nasima néco
precetli i na internetu. Takze nam to stacilo. Na otazku, jestli ho napada néco, co by mohli

zdravotnici udélat jinak, odpovedé€l: ,, To vitbec nevim. Nenapada mé nic. “

Martina: ,, Vsechno bylo asi tak néjak v poradku. Viechno mi vysvetlili, prvni dva - tri dny mi
pomdhali, a pak uz jsem to zacala zvladat i sama.” Dale Martina vypravéla, jak byla
pted propusténim z nemocnice zaucena sestfickou v obsluze domaci enteralni pumpy: ,, No ona
mi ukadzala, jak se to zapind, vypina, jak se tam nastavuje jakoby reZim a to bylo vsechno. Zbytek
mi néjak nechtéla jako vysvétlovat, Ze to je zbytecny.* A dodala: ,, Tak jd jsem si precetla v ty
kniZce jakoby, Ze se tam dalo nastavit, jakoby vynulovat, kolik jsem toho uz vypila. S tim, Ze jsem
fakt jako kazdej den védéla, kolik jsem toho vypila a kolik ne, Ze jo. Na internetu informace
nehledala. Na otazku, jestli ji napada néco, co by mohli zdravotnici udélat jinak, odpovédéla:

,, Asi ne.

4.5 Demografické udaje

Anicka: 15 let, je v prvnim ro¢niku na hotelové skole.
Ales: 17,5 let, je v tfetim ro¢niku na gymnaziu.
Honza: 16 let, studuje druhym rokem na gymnaziu.
Jirka: 9 let, chodi do tfeti tfidy na zdkladni Skole.

Karolinka: 15 let, chodi do devaté tfidy na zakladni Skolu, mé4 v planu jit studovat na stfedni

integrovanou $kolu — hotelnictvi.
Martina: 17,5 let, je v tietim ro¢niku, studuje obor ¢isnik.
Pavel: 15 let, nav§tévuje osmou ttidu na zakladni skole.

Vojta: 17 let, je v prvnim ro¢niku na stfedni skole — obchodni akademie.

45



Diskuze

Vyzkumna otazka €. 1: Jaké potize mély déti pred stanovenim diagnézy?

V uvodu rozhovoru respondenti popisovali své zdravotni obtize, které méli pied stanovenim
diagnoézy. Nejcastéji udavali bolest bficha, ta byla u péti z nich. Bolest bficha je také jednim
Z nejcastéjSich ptiznaktt udavanych v literatuie. Nevoral et al. (2013, s. 127) uvadi,
ze typickymi projevy Crohnovy choroby u déti jsou bolesti bficha, priijmy, zpomaleni ristu,
hubnuti, chudokrevnost, unava. Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze prijem byl druhou
nejcastéjSi obtizi respondentd. Trpéli jim Ctyfi respondenti, z nichz jeden mél prijmy
I S ob¢asnou ptimési krve. Krev ve stolici a prujmy jsou piitomny pii postizeni tlustého stfeva
(gaﬁénkové, Nejedla, 2006, s. 231; Mitrova, 2013, s. 9). Jeden respondent uvedl, Ze mél Casté
stolice, které nebyly priijmovité, ale byly s ptfimési hlenu. Dal$i obtizi, kterou tfi respondenti
udali, bylo zvraceni. U jedné respondentky, které trpéla bolesti bficha, prijmy a ze zacatku i
zvracela, si 1ékafi jeji obtize nejprve spojili s akutnim zanétem slepého stieva. Kohout
a Pavlickova (2006, s. 26) zmiiuji, Ze nahly zacatek Crohnovy choroby muize napodobit zanét
slepého stieva. Coz byl pravdépodobné piipad uvadéné respondentky, kterd nejprve
podstoupila operaci slepého stieva, az poté ji byla diagnostikovana Crohnova choroba. Ve tiech
piipadech byla zjisténa u respondentii anémie neboli chudokrevnost, kterou Nevoral et al.
(2013, s. 158) uvadi jako nejcastéjsi systémovou komplikaci u nemocnych s IBD. U vSech
pacienti s IBD je nezbytné pravidelné kontrolovat krevni obraz a hladinu zeleza v Krvi.
Chudokrevnost byla zjisténa i u respondentky, kterd v rozhovoru o svych obtizich, zminila, ze ji
byla pouze zima a trpéla nechutenstvim. Dle Mitrové (2013, s. 9) nejsou vyjimkou ani Casté
zvysené teploty. Ty byly udavany u dvou respondentli. Netypickou uvadénou obtizi byly
U jedné respondentky otoky kotniki. Adamcova (2010, s. 30) udava, Ze klinické projevy

onemocnéni mohou byt nékdy plizivé a trvat i n€kolik let pfed stanovenim diagnézy.

Vyzkumna otazka €. 2: Jaké zkuSenosti maji déti s enteralni vyZivou v domacim prostiedi

(zkuSenosti se sippingem, zavedenou sondou, prijidanim)?

Po stanoveni diagnézy byla respondentim indikovana 1écba enterdlni vyZivou.
Nejptirozen€j$im zpiisobem aplikace enterdlni vyZzivy je peroralni podavani a mélo by byt,
jestlize je to pacientem akceptovano a je to z klinického hlediska mozné, vzdy uptfednostiiovano
(Nevoral et al., 2013, s. 490). Z dotazovanych respondentii jich Sest zacalo lécbu EV formou

sippingu. Z nich vsak pouze dva dodrzeli 1ékafem stanovenou lé¢ebnou dobu osm tydna.

46



U jednoho z nich hrala roli negativni a u druhého pozitivni motivace. Ten prvni si nedokazal
predstavit mit zavedenou sondu a druhy, nejmladsi z respondent, mél slibenou lakavou
odménu za zvladnuti popijeni. Zde je nutno poznamenat, ze vypit piedepsané mnozstvi nutri¢ni

VyZivy je pomérné obtizné.

Grofova (2007, s. 55) poznamenava, ze v moment¢, kdy musi clovek pozivat néco pravidelné,
je nejlepsi velky vybér. A ptipravki k popijeni je v soucasnosti jiz velké mnozstvi (okolo
dvaceti ptichuti — cokoladova, vanilkova, kavova, karamelova, ofiskova a ovocné). Zarovern ale
dodava, ze bohuzel vSe se mize takzvan¢ prepit. Urbanikova (2014, s. 80) zminuje, Ze vétSina
nabizenych ptipravki k popijeni ma sladkou pfichut. OvSem existuje 1 chut'ové neutralni verze
vyzivy. Dfive byly na nasem trhu také slané varianty, které se ale neujaly, a dnes jiz nejsou.
K dispozici jsou 1 ptipravky ve formé& dzusu (neobsahuji tuk) nebo jogurtové varianty.
Ptipravky k sippingu lze podavat téz vychlazené. Dalsi ¢ty respondenti, ktefi zapocali lécbu
sippingem, nezvladali vypit doporuc¢ené mnozstvi za den a nakonec piesli na podavani EV
sondou. Jako divody k ukonceni perordlniho popijeni ptipravkl uvadeli prepiti se monotonni

chuti a velky objem vyzivy.

Jeden respondent mél nejprve tyden poddvanou EV enteralni sondou. Sonda mu byla ale
nepohodlna, vadila mu pfi jidle, m¢l nepiijemny pocit v nose i v ustech. Po tydnu se na zakladé
svych negativnich pocitl s enterdlni sondou dohodl s lékafem na vytazeni sondy a pieSel
na sipping. Pfedchozi zkusenost pro néj byla dostatecné velkou motivaci ke zvladnuti popijeni

potiebného mnozstvi nutri¢nich ptipravki po dobu 6 tydnt.

Jedna respondentka nejprve I€cbu EV odmitla, rad¢ji ptistoupila na 1écbu kortikoidy. Po roce
probihajici 1écby se ji zhorSily krevni testy a Iékat navrhl navyseni davek kortikoidii, nebo 1écbu
EV. Vzhledem ktomu, Zze béhem uplynulého roku uzivani kortikoidi pfibrala dvacet

kilogramtl, pokraovani v 1é€bé kortikoidy zavrhla. Nasledné se rozhodla pro 1é¢bu EV sondou.

Lécbu EV aplikovanou enteralni sondou podstoupilo pét respondent. Tti z nich ji méli
po celou dobu osmi tydntll, coZz byla lékafem doporucend lécebna doba. Dvé respondentky

sondu po dvou tydnech vyzvracely.

Zavadéni sondy bylo pro vSechny déti dost neptijemné, ale pomerné brzo se s ni szily a obsluhu
zvladaly samostatné. Rodi¢e jim pomahali pouze, kdyz se vyskytly komplikace, zpravidla
piiucpani sondy. Tuto komplikaci zminilo vSech pét respondentii, kteti méli zavedenou sondu.
Zeman (2008, s. 306-307) uvadi, ze jednou z nejcast&jSich mechanickych komplikaci u NG/NJ

sond je ucpani sondy. Co autor doporucuje pii ucpani sondy k jejimu zprichodnéni, je uvedeno
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Vv teoretické Casti této bakalaiské prace v oddile 2.11. Dalsi komplikaci, kterd se vyskytla
U jednoho respondenta, bylo zauzleni sondy. Zeman (2008, s. 307) v literatufe zminuje,
ze pti zkrouceni nebo zauzleni enterdlni sondy se bud’ provede jeji repozice, nebo se musi sonda
vyjmout a zavést nova. Nasemu respondentovi byla zavedena nova enteralni sonda. Prvni
z divek (Anicka), kterd sondu vyzvracela, jiz nové zavedeni sondy odmitla a pfesla na 1é¢bu
kortikoidy. Nechtéla to vsSe jiz podruhé podstupovat. Druhd divka (Martina) se rozhodla,

ze bude pokracovat v 1é¢bé sippingem.

Déti, které v prabéhu lécebné doby chodily do Skoly se zavedenou enteralni sondou, nemély
z4dné problémy. Zvladaly béZzny program, pouze byly osvobozeny od télocviku. Nesetkaly se
ani s negativnimi reakcemi od spoluzakt. Pavel do §koly nechodil. Zminil, Ze jeho pani ucitelka
si nepiala, aby chodil se sondou do skoly, pak upfesnil, Ze mu nabizela, Ze mize byt doma.
Pavel sdm podotkl, Ze se mu se sondou do skoly moc chodit nechtélo. Bohuzel jsem tohle téma
vice nerozvinula, takze nevim, pro€ si to pani ucitelka neptala. Miizu se pouze domnivat, Ze to
mohlo byt z diivodu, Ze se pani ucitelka bala, aby se Pavlovi se sondou nebo enteralni pumpou
ve Skole néco nestalo. Zajimavé bylo zjisténi 1 u Martiny, ktera do Skoly se sondou nechodila,

protoze se obavala vysméchu od spoluzakii. Zaroven nechtéla, aby ji ucitelé litovali.

Karaskova (2015, s. 532) uvadi, ze doba 6-8 tydnti, po kterou je zavedena sonda, je pomérné
dlouha a to mize u nékterych déti pfinaSet socidlni problémy. Napiiklad nechtéji chodit
do Skoly mezi spoluzaky se sondou v nose. Zaroven dodava, ze prestoZze se toto mize jevit

jako témér zasadni problém, nakonec ho vétSina déti prekona.

Pfestoze je doporucovano, ze by se v prubéhu lécby EV nemélo jist nic dalSiho, déti
v rozhovorech ptiznaly, ze ptijidaly. Nékdo obcas, nékdo kazdy den. Vzdy vSak jenom malé
mnozstvi jidla. Na jejich obhajobu je nutno podotknout, ze to bylo s védomim Iékafe.
| pro dospélého by bylo naroéné vydrzet tak dlouhou dobu pouze s tekutou stravou. MoZnost,
ze si déti mohly néco piijist (i kdyz to byla tieba jenom ¢Etvrtka rohliku), ptispivala k jejich lepsi
psychické pohodé.

48



Vyzkumna otazka ¢. 3: Jak jsou respondenti spokojeni s informacemi poskytnutymi
zdravotniky?

Z vyzkumného Settfeni vyplynulo, Ze respondenti byli spokojeni s informacemi o onemocnéni
i nasledujici 1é¢bé, ale vazla edukace ze strany sester k pé¢i o enteralni sondu a obsluze
enteralni pumpy. Jeden respondent postradal informace k proplachovani enteralni sondy,
nevédél jak postupovat, je-li sonda ucpana. Dalsi respondentku sestra edukovala
pred propusténim z nemocnice v obsluze domaci enterdlni pumpy, jak se zapne, vypne
a naprogramuje davkovani. Respondentka uvedla, Ze vice ji sestra nechtéla vysvétlit, ze je to
zbytecné. Domnivam se, ze je potfeba se vice vénovat edukaci pacientll. Nejde zde jenom
0 uplnost informaci, ale také 1 o formu pieddni. Détem by se mély sdélovat informace
po castech, ujiStovat se, zda jim dostateCné porozumély. Sméfovat je nejen k détem,
ale i k rodi¢im. Jak uvadi Sedlafrova (2008, s. 168), edukace nema byt jednorazovym

poucenim, ale kontinudlnim procesem, na némz spolupracuji vSichni zdravotnici pecujici o dit¢.

Také je vhodné mit vSechny dilezité pokyny 1 v tisténé forme, aby si pacienti mohli ptipadné

zapomenuté informace pfecist.

Pét respondentt uvedlo, Ze Cerpali informace také z jinych zdroji. Konkrétné z internetovych
stranek. N¢ktefi si chtéli procist informace tykajici se onemocnéni, Pavel s maminkou hledali
na diskusnich forech rady k zprichodnéni ucpané sondy. Maminka Jirky zminila, Ze si koupili
1 odborné knizky, kde hledali informace k diet¢ u Crohnovy choroby. Byla také ve spojeni

S nutri¢ni terapeutkou, ale osobné se nesesly, protoze Jirka byl mezitim hospitalizovan.

S détskou gastroenterologickou poradnou, ve které jsou sledovani respondenti, spolupracuje
nutricni terapeutka. Poskytuje rodi¢im 1 détskym pacientim informace k vyzivé, diete,
0 vhodné ¢i nevhodné stravé vzhledem k onemocnéni ditéte, ptipadné sestavi navrh vhodného
jidelnicku pro dité. Kontakt na ni dostdvaji rodi¢e bud’ pfi hospitalizaci ditéte na oddéleni,
nebo v gastroenterologické poradné pii kontrolach. Nutri¢ni poradna ordinuje jednou tydné,
rodice s ditétem se musi pfedem objednat a pfi prvni ndvstévé mit doporuceni od oSetiujiciho

lékare.

Tématem vyZzivy u Crohnovy choroby se hloub¢ji zabyva bakalatrska prace s ndzvem: Crohnova
choroba z pohledu lé¢ebné vyzivy (Zajdova, 2014, 84 s.). Na internetovych strankach Pracovni
skupiny pro détskou gastroenterologii a vyzivu Ceské pediatrické spoleénosti jsou pistupné

pro détské pacienty a jejich rodic¢e ke staZeni informa¢ni materidly tykajici se nespecifickych
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sttevnich zanéth u déti, dale informace k diet¢ a rezimovym opatfenim u pacienti s IBD

(Pracovni skupina détské gastroenterologie a vyzivy Ceské pediatrické spole¢nosti).

Od roku 2008 provozuje své webové stranky obcanské sdruzeni pacienttt s IBD. Na webu Ize
najit informace o onemocnéni, 1é¢be¢, kontakty na poradny, informace k vyzive. Soucasti webu
je forum, na kterém je mozné diskutovat s ostatnimi pacienti a vyménovat si zkuSenosti

(Pacientska organizace pacienti IBD z.s.).

Zcela se ztotoznuji s Cervenkovou (2009, s. 93), Ze ,, ¢im aktivnéji se pacient o své onemocnéni
zajima a ¢im vic informaci o ném ma, tim lépe spolupracuje s lékari na své lécbé, cimz zvySuje

Sance na jeji dobré vysledky.
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Zavér

V teoretické ¢asti bakaldiské prace byla charakterizovana Crohnova choroba. Byly popsany
ptiCiny, projevy, prub¢h a diagnostika onemocnéni, poté komplikace a lé¢ba onemocnéni. Déle
je prace zaméfena na enterdlni vyzivu, protoze je to velice dilezita soucast 1é¢by, ovliviuje
vyvoj onemocnéni, a tim i kvalitu zivota déti. Z tohoto diivodu jsem se také na enteralni vyzivu

ptala v rozhovorech a zajimaly mé zkusenosti, které s ni déti maji.

Ve vyzkumné casti bakalafské prace jsou metodou kvalitativniho vyzkumu zjiStovany
zkusenosti respondentti s Crohnovou chorobou, coz byl zaroven prvni cil bakalaiské prace.
Zdravotni potize pied stanovenim diagnoézy se u mého souboru respondentti ve velké mire
shodovaly s tim, co popisuje odborna literatura — bolesti bficha, prijmy, chudokrevnost, krev
ve stolici, zvraceni, nevolnost, zvySené teploty, nechutenstvi. Az na jeden netypicky projev -
otoky kotnikii. Enteralni vyZiva byla po stanoveni diagnézy doporucena vSem mym
respondentim. Byly zjistovany jejich zkusenosti se sippingem a s enteralni sondou. Z pohledu
déti jsou oba dva zplsoby podavani enterdlni vyZivy dost narocné. Pfi sippingu se potykaly
S nutnosti vypit velké mnozstvi vyzivy a s tim, ze se jim Casem piipravky piepily. U enteralni
sondy je uz samo zavedeni velmi nepfijemné, a také pribyva starost s péci o sondu. VSichni
respondenti, ktefi méli zavedenou sondu, se potykali s jejim ucpavanim, coz je Casta
komplikace. Respondenti se také zminili o piijidani bézné stravy k enterdlni vyzivé. V malém

mnozstvi si takto ,ptilepSovali“ kromé jednoho vSichni.

Druhym cilem bakalaiské prace bylo zjistit, zda respondenti byli spokojeni s informacemi,
které jim zdravotnici poskytli, ptipadné jaké informace postradali. Respondenti nepostradali
informace tykajici se onemocnéni nebo 1éCby, ale chybéla ditkladné;si edukace sester k péci
0 enteralni sondu a obsluze enterdlni pumpy. V praxi je potieba se vice vénovat edukaci
pacientt, vytvorit eduka¢ni materialy, ale takové, které budou vychazet z jejich potieb, budou
srozumitelné pro déti, budou tieba i interaktivni, budou obsahovat uzite¢né kontakty, obrazky.
Pak bych doporucila proaktivni ptistup zdravotnikli, vice rozhovorl a aktivniho naslouchdani,
edukaci, kterd vychazi z potfeb pacienta a ne pouze ze standardl, zaloZeni nemocni¢niho
facebooku pro tuto skupinu déti, komunikaci s vyrobcem — chuté nutri¢nich peroralnich

ptipravkd.

Praktickym vystupem mé bakalaiské prace je informacni materidl ve formé letdku k péci

0 enteralni (nasojejunalni) sondu — viz ptiloha G.
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Priloha A

Télesna vyska (O - 18 rokil)
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Obrazek 1 Ristovy graf - chlapci (SZU, 2008, s. 114)
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Priloha B
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Obrazek 2 Riistovy graf - divky (SZU, 2008, s. 115)
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Priloha C
Tabulka 2 Pediatricky index aktivity Crohnovy choroby - PCDAI (Adamcova et al., 2012, s. 9)

Anamnéza Body
balesti bricha Zadné 0
mirné (kratce trvajici, nerusi denni aktivitu) 5
téZké (déle trvajici, notni, narusuji denni aktivitu) 10
stolice za 24 h 0O - 1 tekuté stolice, bez krve 0
do 2 kaSovitych s pimési krve nebo 2-5 tekutych 5
wrazné krvaceni, 6 a vice stolic, noéni prijem 10
denni aktivita, dnava bez limitace, citi se dobfe 0
obcasné potize, podprimeérny pocit S
tasté omezeni denni aktivity, velmi Spatny pocit 10
Labaratarni hodnoty
hematokrit (%) O-10let | nad 32 0
28-32 2.5
pod 28 5
divky 11-18 let | nad 33 0
29-33 2,5
pod 28 5
chlapci 11-14 let | nad 34 0
30-34 2,5
pod 30 5
chlapci 15-18 let | nad 36 0
32-36 2,5
pod 32 5
FW (mm/h) pod 20 0
20-50 2.5
nad 50 5
albumin (g/1) nad 34 0
31-34 5
pod 31 10
Fyzikalni vySetieni
télesna hmotnast priméreny priristek hmotnosti ) 0
nedmysIng stabilni hmotnost, ztrata hmotnosti 1-9 % 5
ztrata hmatnasti vic neZz 8 % 10
rustova rychlost vetsi nez -1 SD 0
-1 8D az-2 SD S
mensi nez -2 SD 10
bricho Zadna palpacni bolestivost, bez hmatné patologické rezistence 0
palpacni bolestivost neba hmatny infiltrat bez bolestivosti 5
bolestivost, dobi'e hmatna rezistence 10
perianalni pastiZeni Zadné, asymptomatické vyristky v akoli kanegniku 0
1-2 nebolestivé piStéle s malou sekreci, Zadna bolestivost 5
aktivni pistél se sekreci, bolestivost nebo absces, drenaz 10
Extraintestinalni projevy (horecka nad 38,5 °C po dobu t dnt b&hem tydne, artritida, uveitida,
erythema nodosum, pyoderma gangrenasum):
Zadné (a]
jeden 5
vice neZ jeden 10

Legenda: FW = sedimentace; SD = smérodatna odchylka
Maximalni skdre: 100 bodu

Orientacni rozmezi aktivity onemocnéni:

- remise: PCDAI <10 bodua

- mirna zanétliva aktivita: PCDAIl 10-30 bod\i

- stifedni aZ vysoka zanétliva aktivita: PCDAI >30 bodu
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Priloha D
Tabulka 3 Vyhodnoceni BMI (Holubova et al., 2013, s. 226)

Klasifikace BMI (kg/m?) Zdravotni riziko
podvyziva <185 zvysené
normalini hodnoty 18,5-24,9 minimalni
nadvaha < 27 25-27 nizké
nadvaha > 27 27,1-29,9 lehce zvysené
obezita 1. stupné 30,0-34,9 Vysokeé
obezita 2. stupné 35,0-39,9 vysoké
obezita 3. stupné >40 velmi vysoké
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Priloha E

Tabulka 4 Bézna potieba Zivin (g) a energie (kcal) na kg télesné hmotnosti a den u déti (Adamcova et al.,

2012, s. 13)
Vek Proteiny Sacharidy Lipidy Energie
1. rok Zivota 1,5-2,5 B-15 2-3 a0-110
2. rok 1.5 12-16 2-3 BO-100
3.-5. rok 1.5 2 1-2 60-80
B.-10. rok 1.0 10 1-2 50-70
10.-14. rok 1.0 = 1 50-B0
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Priloha F

Souhlas respondenta (zakonného zastupce) s nahravanim rozhovoru za

ucelem kvalitativniho vyzkumu v ramci bakalarské prace.

Respondent:

Jméno zakonného zastupce:

Nazev bakalaiské prace: Enteralni vyziva u déti s Crohnovou chorobou

Téma rozhovoru: zkuSenosti détského pacienta s enterdlni vyzivou

Autor bakalarské prace a rozhovor povede: Romana Novotna

Souhlasim s nahravanim rozhovoru.

Podpis respondenta (zdkonného zéstupce)
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Priloha G

u déti s Crohnovou chorobou

Kontrolujte Fadné upevnéni sondy naplasti k nosu a

1 & ke tvari, naplast v ramci hygienické péce pravidelné
ménte. Upevnéni sondy k nosu je dulezité, aby nedo-
chazelo k ieiimu posouvani.

Postup spravné fixace
(viz obr. 1): odstrihnéte si
priblizné 8 ecm leukoplasti, pro-
stiedni éast leukoplasti obtodte
kolem sondy, vytvorte smycku
a konce leukoplasti prilepte

na koren nosu do tvaru pis-

/ Brfixace ketvai  MENG V. Dale sondu prilepte ke
et tvari ditte tak, aby mu vnéjsi

Obrazek 1 Fixace enterdlni sondy konec sondy neprekaZel v ob-
knosu a ke tvahi (Holubova etal,,
2013,s.172)

lasti Ust

zavedena sonda, nedoslo k podrazdéni ¢i pripadnym
zménam (otlaku apod.). Je-li nosni dirka sucha, ma-
Zete do ni aplikovat mast (napr. Infadolan).

3 Pravidelné kontrolujte, zda v nosni dirce, ve které je
=

Obrazek 3 Informacni material s. 1 (zdroj vlastni)
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PFi kontinudlnim podavani enteralni vyZivy propla-
chujte sondu kazdé 3 aZ 4 hodiny a déle pokazdé,
kdyz zastavite privod vyZivy na néjakou dobu. Pri
proplachu sondy nikdy nepouZzivejte nasili nebo
velky tlak! Minimalni doporu¢ené mnozstvi roztoku
k proplachu je 20 ml.

5 Dbejte o prichodnost sondy pravidelnymi proplachy.
=

Roztoky vhodné k proplachiim
voda, ¢aj (ne ovocny).

Roztoky nevhodné k proplachiim
kyselé stavy, ovocné ¢aje a dzusy (mohlo by dojit
ke sraZeni vyZivy a ucpani sondy).

Pokud se vyskytnou jakékoliv komplikace, informujte
7 svého lékare.

Obrazek 4 Informaéni material s. 2 (vlastni zdroj)
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